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Voorwoord 
 
Voor u ligt mijn masterthesis, onderdeel van de opleiding Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit 
voor Humanistiek in Utrecht. 
Het schrijven van de masterthesis is anders gelopen dan aanvankelijk de planning was. In 2014 stond 
er al een deel van een masterscriptie, met een ander onderwerp op papier.  Het onderzoek heb ik 
tijdelijk afgebroken vanwege de zorg rondom mijn schoonmoeder. Toen haar situatie in rustiger 
vaarwater kwam wilde ik de scriptie weer oppakken. Ik bemerkte dat het lastig was om opnieuw in 
het onderwerp te duiken, terwijl mijn hoofd nog zo vol zat met de ervaringen rondom de zorg aan 
mijn schoonmoeder en de (zorgethische) vragen die ik daarbij stelde. Na een eerste overleg met mijn 
Merel Visse, mijn begeleider,  ben ik begonnen om de gebeurtenissen rondom mijn schoonmoeder 
op papier te zetten om zo te achterhalen of dit een basis kon zijn voor een nieuwe scriptie. Dit heeft 
uiteindelijk geleid tot de scriptie die nu voor u ligt.  
 
Als eerste wil ik mijn schoonmoeder en mijn partner bedanken voor het feit dat ze mij in de 
gelegenheid hebben gesteld het verhaal op te tekenen en zo te kunnen gebruiken als 
onderzoeksmateriaal. Een spannende en nare periode krijgt zo toch nog een bijzondere afronding. 
Daarnaast gaat mijn dank uit naar Merel Visse. Zij heeft mij begeleid in deze, voor mij nieuwe, 
onderzoeksmethode en haar kritische, maar altijd opbouwende feedback heeft mij zeer geholpen om 
tot dit resultaat te komen. 
Tenslotte het thuisfront: ik had dit niet kunnen doen zonder jullie steun. Mijn meiden en mijn 
partner, jullie zijn mijn mantelzorg geweest in deze periode. 
 
 
Tosca Hoogveld 
Drunen, 20 augustus 2015 
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1.  Samenvatting 
 
Doel: 
Door het beschrijven en analyseren van de eigen ervaringen als mantelzorger zicht krijgen op wat er 
vanuit het zorgethisch perspectief op te merken is over de rol van het autonomiebeginsel. 
 
Typering onderzoek: 
Kwalitatief onderzoek, de onderzoeksmethode is een autoetnografische, waarbij de eigen beleefde 
ervaringen het onderzoeksmateriaal vormen. 
 
Uitkomsten en bevindingen: 
Het overheidsbeleid heeft sinds de jaren ’60 een ontwikkeling doorgemaakt waarbij de rol van de 
autonomie in allerlei wetgeving en beleid is vastgelegd.  De autonomie van de zorgvrager is in dit 
beleid per definitie leidend, de regie op het eigen leven voor een mantelzorger is daarmee 
ondergeschikt geworden. Dit is van invloed op de manier waarop professionele zorgverleners 
omgaan met zorgvragers en mantelzorgers.  
Gedurende het zorgproces, zoals dat beschreven is in de autoetnografie, presenteren zich vier 
thema’s: verwachting, onzekerheid, strijd en last. Zij vormen samen een cyclisch patroon dat 
gefundeerd is op het verantwoordelijkheidsgevoel.  
Het gevolg van het autonomiebeginsel is een onduidelijkheid over wiens verantwoordelijkheid het nu 
is om goede zorg tot stand te laten komen.  Het bewust worden van het feit dat 
verantwoordelijkheid in al zijn facetten veel impact heeft op de last die mantelzorgers ervaren is de 
eerste stap die professionele hulpverleners (en de daarbij horende instellingen en beleidsmakers) 
kunnen zetten om deze last te verminderen. Het eigen maken van een soort moreel kompas die de 
eigen verantwoordelijkheid, de instellingsverantwoordelijkheid en het beleid in perspectief zet, is 
een tweede stap. 
Als autonomie vervolgens doordacht kan worden als relationele autonomie  waarbij zorgvrager, 
zorgverlener en mantelzorger zich in een web van interdependentie bevinden dan ontstaat er een 
ander perspectief. Hierbij vervult niet de ene persoon de hoofdrol en de ander een bijrol maar is er 
voor iedereen ruimte op het toneel. Hierbij bepaalt de context hoe de deelnemers zich gezamenlijk 
opstellen en vooral ook kunnen aanvullen om tot goede zorg te kunnen komen.  
 
Trefwoorden: 
Autonomie, autoetnografie, zorgethiek, goede zorg, verantwoordelijkheid, relatie, kwalitatief 
onderzoek.  
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2.  Probleemstelling 
2.1  Probleemstelling 
In 2013 komt voor het eerst het woord ‘participatiesamenleving’ ter sprake in de eerste troonrede 
van Koning Willem-Alexander. Dit heeft veel invloed gehad op het politieke en publieke debat over 
de staat van de verzorgingsstaat. Deze is als zodanig niet afgeschaft maar dit betekent een andere 
verdeling van collectieve en individuele verantwoordelijkheden (Putters, SCP 2014). Hij schrijft in zijn 
rapport dat deze verdeling van verantwoordelijkheden tussen overheid en samenleving, vanwege de 
oplopende kosten van voorzieningen en vanwege de behoefte aan regie over het eigen leven, al 
langere tijd op de agenda stond. Eén van de middelen om dit te kunnen verwezenlijken is de inzet 
van mantelzorg. Mantelzorg levert een belangrijke bijdrage aan mate van regie die patiënten over 
hun leven kunnen houden en zorgt ervoor dat de zorgkosten beheersbaar blijven. De positie van de 
mantelzorger krijgt daarmee een prominente plaats in wetgeving en het rijks- en gemeentelijk beleid. 
Dit herbergt echter een paradox in zich. Het formaliseert namelijk de informele zorg, de zorg die per 
definitie voortkomt uit verwantschap of vriendschap en niet omdat deze opgelegd wordt door beleid 
(Van der Lyke, 2000). Anders gedefinieerd: mantelzorg komt voort uit de intermenselijke relatie en 
vanuit het maatschappelijk debat wordt het opgevat als iets utilitairs (Beneken genaamd Kolmer & 
van Dijk 2010). 
 
Het is dan ook niet vreemd dat de uitgangspunten van de overheid en de motieven en ervaringen van 
de mantelzorgers spanningen opleveren. 
Het begrip mantelzorg zelf lijkt hierbij vooral een negatieve connotatie te hebben gekregen. Isarin 
(2005) schrijft dat ‘over mantelzorg bijna uitsluitend gesproken wordt in termen van belasting, 
verlies, gebrek en onvrijheid’. In een recent blog van een ‘mantelzorger’ (Postema, 2015) schrijft de 
blogster dat ze een bijeenkomst bijwoonde waarin de conclusie werd getrokken dat ‘ je je pas 
mantelzorger noemt als je het allemaal niet meer redt’. Ook Saskia van der Lyke trekt in 2000 deze 
conclusie al in haar proefschrift: de wetenschappelijke literatuur beschrijft het zorgen door 
mantelzorgers in termen van moeilijkheden, lijden, opbranden en stress. Het zorgverlenen van de 
mantelzorgers in de onderzoeken wordt dan ook meestal beschouwd als een belastende activiteit. 
In de politiek is hier veel aandacht voor en er verschijnen verschillende adviezen en rapporten om 
daarin verandering te brengen. De nadruk van deze documenten ligt dan ook vooral op de belasting 
die mantelzorgers zouden ervaren. Zo begint de beleidsbrief mantelzorg (Van Rijn, 2013) in de eerste 
inhoudelijke alinea met cijfers over het aantal overbelaste mantelzorgers en veel van het beleid in 
die brief is erop gericht om de belasting van mantelzorgers te verminderen. Ook in zijn nieuwste 
beleidsbrief (Van Rijn, april 2015) kondigt de staatsecretaris een verdere uitwerking van deze 
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maatregelen aan om de mantelzorg te ondersteunen. 
In het rapport van het Sociaal Cultureel Planbureau (2014) ‘Hulp geboden’ is de conclusie echter dat 
het huidige mantelzorgbeleid dat zich richt op het voorkomen van overbelasting niet werkt. Veel 
mantelzorgers voelen zich inderdaad behoorlijk belast maar zoeken pas laat of helemaal geen hulp. 
Welke oorzaken liggen hieraan ten grondslag? Blijven er aspecten onderbelicht in de verschillende 
onderzoeken? Het is bijzonder dat de mensgerichte dimensie van de thuiszorg  -waarvan het 
leeuwendeel verzorgd wordt door de informele zorg- met de vraagstukken die daarmee verbonden 
zijn, de emotionele, subjectieve en persoonlijke componenten in het debat over mantelzorg zo 
weinig aandacht krijgen (Verhagen, 2011). Het overheidsbeleid is gericht is op marktwerking, 
doelmatigheid en eigen regie maar voor de impact van dat beleid op de informele hulp bestaat 
nauwelijks belangstelling (Van der Lyke, 2000, Verhagen, 2011).   
Een conclusie zou kunnen zijn dat de overheid met het huidige beleid op bestrijden van de 
overbelasting vooral bezig is met symptoombestrijding en weinig aandacht heeft voor de mogelijke 
oorzaken die ten grondslag liggen aan de problemen die mantelzorgers ervaren.  
 
Autonomie als pijler van beleid 
Eén van de uitgangspunten van het mantelzorgbeleid is de regie over eigen leven door de patiënt. 
Staatsecretaris van Rijn schrijft in zijn beleidsbrief over de mantelzorg ‘Versterken, verlichten en 
verbinden’ (2013) dat de hervorming van de zorg inspeelt op de wens van mensen om zo lang 
mogelijk thuis te blijven wonen en niet eenzaam willen zijn. Hij ziet daarbij de rol van mantelzorgers 
als steeds belangrijker en omvangrijker.  Ook in zijn onlangs verschenen ‘Vernieuwingsbrief zorg en 
ondersteuning dichtbij huis’ (april 2015) naar aanleiding van de transitie in de zorg die per 1 januari is 
ingevoerd, klinkt deze autonomiegedachte door.  Het uitgangspunt is dat de zorgvrager zo lang 
mogelijk de regie over eigen leven kan voeren. 
Dit is niet alleen een grondslag van mantelzorgbeleid maar het autonomiebeginsel is één van de 
pijlers van het zorgbeleid in Nederland. Het wordt beschouwd als een basisrecht voor alle mensen 
dat ‘aan andere dan wel in de Grondwet of andere officiële documenten opgenomen grondrechten 
ten grondslag ligt’.  Autonomie wordt dan ook gezien als het belangrijkste recht van de patiënt en is 
sinds de jaren ’60 dominant in het Nederlandse gezondheidsrecht en de gezondheidsethiek 
(Hendriks, Frederiks & Verkerk, 2008).  
In het regeerakkoord van het kabinet Rutte 2 is hierover expliciet een passage opgenomen: 
‘Leidend is het beginsel van zelfbeschikking, altijd in samenhang met menselijke waardigheid, goede 
zorg en beschermwaardigheid van het leven’.  
De rechten die de patiënt heeft gekregen in het huidige zorgbeleid en-wetgeving schuren of botsen 
op verschillende vlakken met de positie van de mantelzorger. Ook de (potentiële) mantelzorger leeft 
in onze maatschappij vanuit de veronderstelling dat ieder vrij is om zijn of haar leven, naar eigen 
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inzicht, in te vullen. Vanuit het denken vanuit het autonomiebeginsel kan hulp voor een ander in de 
privésfeer dan ook alleen maar uit vrije keuze zijn. Het huidige mantelzorgbeleid van de overheid 
gaat echter over deze grens heen door het formaliseren van de informele zorg (Van der Lyke, 2000, 
Verkerk, 2013). 
De huidige wetgeving gaat daarmee voorbij aan de rol, behoeften en ervaringen van de naasten in 
het vormgeven van de zelfbeschikking van de patiënt (Hendriks et al., 2013). De wetgeving richt zich 
vooral op het afbakenen van de taken en bevoegdheden van die naasten vanwege de ‘bedreiging’ die 
zij zouden kunnen vormen voor de zelfbeschikking van de patiënt.  
Welke consequenties dit algemeen geaccepteerde en vastgelegde autonomiebeginsel in de praktijk 
heeft voor zorgvrager en mantelzorger en hoe dit doorwerkt in de relatie met de professionals staat 
veel minder vaak op de agenda van onderzoekers en beleidsmakers.  
Deze problematiek is door Jet Isarin (2005) op een mooie manier verwoord: “Mantelzorgers banen 
zich kiezend, beslissend en handelend een weg in een leven dat wordt getekend door de ervaring geen 
keuze te hebben. Hun ervaring vraagt om een taal voor de verwevenheid van gebondenheid en 
autonomie, voelen en denken, handelen en geleefd worden”.  
 
2.2  Zorgethische inkadering van het probleem 
De zorgethiek biedt de mogelijkheid om vanuit een ander perspectief te kijken naar het begrip van 
autonomie in de zorg en daarmee woorden te vinden voor de taal die Isarin hierboven gebruikt.  
Een van de uitgangspunten van de zorgethiek is dat zorg een fundamenteel onderdeel is van ieders 
leven en we allemaal op enig moment zorg nodig hebben (Tronto, 1993). Dit betekent dat we als 
mensen nooit volledig autonoom kunnen zijn maar dat we elkaar moeten verstaan in een situatie van 
onderlinge afhankelijkheid. Autonomie is niet hetzelfde is als onafhankelijkheid, maar kan alleen 
ontwikkeld worden in relaties met anderen, dus in situaties van afhankelijkheid. De zorgethische 
term die hiervoor vaak gebruikt wordt is relationele autonomie. Het is daarmee een gezamenlijk 
antwoord op kwetsbaarheid en afhankelijkheid (Walker, 2006 in Verkerk, 2013). 
De zorgethiek stelt daarmee ook de waarde van de verschillende aspecten die in de maatschappij als 
vanzelfsprekend aan autonomie gekoppeld worden, ter discussie. Zo plaatsen zorgethici termen als 
gelijkwaardigheid, keuze, erkenning en wederkerigheid in een ander licht, waardoor het mogelijk is 
om op een andere manier naar de zorg en de zorgrelatie te kijken (Van Heijst, 2008, 2011, Tronto, 
1993 en Kittay, 2011). Deze aspecten kunnen gezamenlijk inzicht geven in de wijze waarop 
autonomie een rol speelt in goede of minder goede zorg. 
Ook familiezorg – het zich verantwoordelijk weten voor familie- als zorgpraktijk speelt hierbij een rol 
(Verkerk, 2013). Zorg (en dus ook familiezorg) blijkt een moreel weerbarstige praktijk waarin 
verantwoordelijkheden kunnen botsen. Om een de zorgpraktijk vanuit zorgethisch perspectief te 
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kunnen duiden wordt een beroep gedaan op de waarden die hierin tot uitdrukking worden. Verkerk 
(2013) verwijst hiervoor naar Margaret Walker (2006), maar ook Tronto (1993) beschrijft 
vergelijkbare definities om te komen tot goede zorg. Het gaat hierbij om responsiviteit ten aanzien 
van de zorgbehoeften, verantwoordelijkheid en competentie in de tegemoetkoming van de 
zorgbehoeften, de waarde van verbondenheid en de waarde van het geven van zorg.   
Zorgen is echter niet alleen een morele praktijk maar heeft ook een politieke dimensie, iets dat nog 
lang niet door iedereen als vanzelfsprekend wordt gezien. Juist omdat het zorgen door familie in de 
privésfeer plaatsvindt en daarmee buiten het zicht blijft. De rechtvaardigheid hiervan staat daarmee 
ter discussie. Er ligt een grote verantwoordelijkheid bij de familie om zorg te geven maar hun stem 
wordt door beleidsmakers en professionals lang niet altijd gehoord of op waarde geschat.  
Om autonomie en verantwoordelijkheid in zorgethisch perspectief te kunnen plaatsen neemt de 
zorgethiek het gedachtengoed van Margaret Walker (1998, 2007) vaak als vertrekpunt (van Heijst, 
2008, 2011, Visse, Widdershoven & Abma, 2011, Verkerk 2000).  Zij stelt dat verantwoordelijkheid 
voort komt uit het relationele proces. De verwachtingen die we hebben van onszelf en van anderen, 
de relaties waarin we ons bevinden, en de waarden die voor ons van belang zijn hebben invloed op 
het proces en het resultaat. (Visse et al., 2011) 
De zorgethische interpretatie van autonomie als proces en uitkomst van een proces van 
onderhandeling en het belang van de relationaliteit van autonomie komt samen in de definitie die 
Verkerk geeft : ‘Een goede zorgpraktijk is een praktijk waarin ieder die daarbij betrokken is zich 
erkend voelen en dit overeenkomt met wat zij als goede zorg zien. Wat goede zorg is, is dus niet op 
voorhand gegeven maar is het resultaat van beraadslaging en onderhandeling tussen de 
verschillende betrokkenen die op hun beurt verschillende (machts-) posities in de praktijk innemen. 
Een zorgpraktijk kan daarom ook gezien worden als een verantwoordelijkheidspraktijk waarin de 
vraag ‘ wie is wie een zorg en waarom?’ tot uitdrukking wordt gebracht’ (2013, p. 4).  
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2.3  Vraagstelling 
Vanuit de probleemstelling komt naar voren dat hoewel één van de pijlers van het huidige zorgbeleid 
het autonomiebeginsel is, er nog weinig kennis bestaat over de invulling van dit autonomiebeginsel 
in de context van de mantelzorgrelaties en dat dit beginsel op een manier is doordacht die niet 
aansluit bij de zorgethiek.  
De zorgethiek laat zien dat, als er op een andere manier naar het autonomiebegrip gekeken kan 
worden, dit nieuwe inzichten oplevert over autonomie en de gerelateerde begrippen en hoe dit kan 
worden bezien in het licht van goede zorg. 
 
De combinatie van probleemstelling en zorgethische inkadering heeft geleid tot de volgende 
onderzoeksvraag: 
 
Hoe ervaart de mantelzorger in deze casus de invulling van autonomiebeginsel en wat is daaruit af te 
leiden voor het verlenen van goede zorg? 
 
Subvragen 
1. Hoe is de autonomie van de patiënt omschreven binnen het overheidsbeleid in de zorg en 
wat betekent dit vervolgens de mantelzorg? 
2. Wat is het zorgethische perspectief op het autonomiebeginsel?  
3. Hoe ervaart de mantelzorger autonomie in de beschreven casus? 
4. Hoe kunnen deze ervaringen geduid worden vanuit de zorgethiek? 
 
 
2.4  Doelstelling   
 
Met dit autoetnografische onderzoek hoop ik een bijdrage te kunnen leveren aan het genereren van 
meer zorgethische kennis over het belang van mantelzorg in relatie tot goede zorg, toegespitst op de 
consequenties van het autonomiebeginsel. 
Hoewel de zorgethiek met name de relationele en contextuele kant van de zorg op de agenda 
plaatst, is er specifiek over de rol van de mantelzorger vanuit zorgethisch perspectief nog niet veel 
wetenschappelijk onderzoek gedaan. Dit onderzoek kan bijdragen aan meer kennis over dit 
onderwerp. 
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3.  Voorstudie  
 
In dit hoofdstuk komen eerst de begripsdefinities van de theoretische termen aan bod die een rol 
spelen in de vraagstelling. 
Daarna volgt de literatuurstudie  waarin de probleemstelling ingekaderd wordt vanuit de 
verschillende theoretische invalshoeken. In deze literatuurstudie is een antwoord gezocht op de 
twee eerste deelvragen: 
 Hoe is de autonomie van de patiënt omschreven binnen het overheidsbeleid in de zorg en 
hoe raakt dit de mantelzorg? 
 Wat is het zorgethische perspectief op autonomie? 
 
 
3.1  De kwestie omschreven in theoretische termen 
Autonomie 
De etymologische  uitleg  van het begrip autonomie kan als volgt worden beschreven: de mens stelt 
zichzelf (auto) wetten (nomos).  De inhoudelijke uitleg van het begrip autonomie is lastiger te duiden. 
Filosofen, rechtsgeleerden, ethici, economen en andere wetenschappers hebben hier veel over 
geschreven vanuit het perspectief van hun eigen vakgebied.  Dworkin (1988) maakt een onderscheid 
in betekenis door autonomie zowel als een politiek, sociaal en moreel ideaal te benoemen, waarbij er 
bij op ieder terrein eigen waardes zijn toegekend aan het begrip. Als politiek ideaal wordt autonomie 
ingezet om de overheid te kunnen weerhouden om burgers waarden, normen en houdingen op te 
leggen. Het wordt vaak gebruikt om paternalisme te voorkomen. Daarnaast heeft het de lading 
gekregen dat de overheid burgers gelijk moet behandelen. Als moreel idee (waarbij hij filosofen als 
Kant, Nietzsche, Hare en Popper noemt) gaat het om de noodzaak of wenselijkheid van het individu 
om zelf hun morele kompas te bepalen. 
 
De overheid worstelt zelf met de invulling van het begrip autonomie, zo blijkt uit ‘Volksgezondheid 
Toekomst Verkenning 2014: Een gezonder Nederland’ (RIVM). Hierin is opgenomen dat het 
stimuleren van autonomie en keuzevrijheid van de burger één van de vier maatschappelijke opgaven 
is voor de toekomstige volksgezondheid. Maar verderop in het rapport constateert men dat er 
vrijwel geen consensus is over er nu precies bedoeld wordt met zelfregie of autonomie (p. 43). 
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Voor dit onderzoek zal ik gebruik maken van de begripsinvulling van autonomie zoals deze in de jaren 
’60 van de vorige eeuw door Beauchamp and Childress op de kaart is gezet en waarmee ze 
schatplichtig zijn aan het gedachtengoed van Kant en Mill (Widdershoven, 2000, p. 21). 
Hierin is autonomie gekoppeld aan het recht zonder bemoeienis van anderen richting te geven aan 
het leven. Daarom wordt deze term ook vaak gebruikt in combinatie met zelfbeschikking. Het wordt 
beschouwd als een basisrecht voor alle mensen dat ‘aan andere dan wel in de Grondwet of andere 
officiële documenten opgenomen grondrechten ten grondslag ligt’.  Autonomie wordt dan ook gezien 
als het belangrijkste recht van de patiënt  en is sinds de jaren ’60 dominant in het Nederlandse 
gezondheidsrecht en de gezondheidsethiek (Hendriks et al., 2008). 
 
 
Mantelzorg  
In de jaren ’70 van de vorige eeuw introduceert hoogleraar Hattinga Verschure het begrip 
mantelzorg. Zijn definitie van mantelzorg was: 'Zorg in een kleine groep, waarin de leden in een 
onderlinge relatie staan, op basis van emotionele banden. Het is warme zorg, als een warme mantel, 
die beschut en beveiligt, onvoorwaardelijk, met een persoonlijk karakter en onbaatzuchtig'. 
 
De overheid gebruikt in haar beleidsstukken de definitie zoals die geformuleerd is door de Nationale 
Raad voor de Volksgezondheid: 
‘Zorg die niet in het kader van een hulpverlenend beroep wordt gegeven aan een hulpbehoevende 
door een of meerder leden van diens directe omgeving, waarbij de zorgverlening direct voortvloeit uit 
de sociale relatie’. 
 
Het Sociaal Cultureel Planbureau (De Boer & De Klerk, 2013, p. 11): heeft de definitie uitgebreid 
waarmee deze voor mijn onderzoek meer aanknopingspunten biedt: 
‘Bij deze zorg gaat het in de eerste plaats om hulp die wordt verleend door huisgenoten, familie, 
vrienden, kennissen en buren, en die voortvloeit uit de aard van de onderlinge relaties; zij wordt niet 
verleend uit hoofde van een beroep of als georganiseerd vrijwilligerswerk.  
In de tweede plaats is mantelzorg steun die wordt gegeven omdat de ontvanger tijdelijk of langdurig 
niet in staat is zelf bepaalde dagelijkse taken te verrichten als gevolg van fysieke of verstandelijke 
beperkingen of van chronische psychische aandoeningen.  
In de derde plaats bestaat mantelzorg uit meer instrumentele vormen van steun die ook door 
professionals kunnen worden verstrekt, zoals huishoudelijke hulp, persoonlijke verzorging, 
verpleegkundige hulp, emotionele steun en toezicht, en begeleiding bij het regelen van zaken en 
administratie en het bezoeken van familie, artsen en winkels’. 
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Goede zorg 
De zorgethische definitie van goede zorg begint met de vraag wat nu eigenlijk het doel is van de zorg, 
waar ben je op uit met je handelen? Het antwoord ligt niet in het behalen van allerlei (liefst 
meetbare) doelstellingen maar gaat om het bieden van bekommernis, relationeel afgestemd op de 
zorgvrager en op de aanpak van de kwaal. Het gaat hierbij niet alleen om de zorgverleners en de 
zorgvragers maar ook om de zorgorganisatie. 
Startpunt is telkens ‘de mens die lijdt’. (Baart en Vosman, 2015, p. 9-10). 
 
3.2  Autonomie in de literatuur 
De positie van de mantelzorger is te benoemen als een paradox: ‘kiezen zonder keuze’ (Isarin, 2005). 
Mantelzorgers doen wat ze doen omdat het eigenlijk niet anders kan.  Dit zou tot de stelling kunnen 
leiden dat mantelzorgers ongewild en onbedoeld niet erg autonoom meer zijn, omdat er geen sprake 
is van wilsvrijheid zoals die voortkomt uit het autonomieconcept. Desondanks is de dagelijkse 
praktijk dat veel mantelzorgers er zeker in slagen om zorg te kunnen geven op een wijze die bij hen 
en bij degene voor zij zorgen passend is. Hun morele kompas wijst hen de weg in de vaak 
onmogelijke keuzes zij moeten maken (Isarin, 2005, p. 25-32). 
 
Om hier een filosofische verklaring voor te vinden bespreekt Isarin in haar boek Martha Nussbaum. 
Ze gebruikt haar werk ‘The fragility of goodness’ (2001) om het begrip autonomie in relatie tot de 
positie van de mantelzorger te duiden. Hierbij komen eerst Plato en Kant en vervolgens de ideeën 
van Aristoteles ten tonele. 
 
3.2.1. Plato, Aristoteles en Kant 
Het door Plato’s geïnspireerde beeld van de autonome mens is voor het moderne denken en dus ook 
de beleidsvorming, nog steeds actueel. (Isarin, 2005, p. 25-32). Deze mens is actief, redelijk, streeft 
naar onafhankelijkheid en kan zich behoeden voor het lot door gebruik te maken van de ratio.  
In de categorische imperatief van Immanuel Kant heeft de relatie tussen ratio en autonomie verder 
vorm gekregen. Uit de toepassing van deze imperatief volgt dat ieder zijn overwegingen ter discussie 
moet stellen met het doel een antwoord te vinden op de vraag of we willen dat het principe dat we 
hanteren ook het principe is dat door iedereen gehanteerd zou worden. Kant veronderstelt een 
plicht tot respect voor universele wetten die door ieder onderschreven kunnen worden. Deze wetten 
of regels komen niet voort vanuit overheid of religie maar vanuit onze eigen rede. Dit betekent 
volgens Kant echte autonomie; er kan alleen echte vrijheid zijn als je jezelf de morele wetten stelt en 
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je hiernaar handelt. Er is hierbij geen ruimte voor emoties of passie omdat dit zou betekenen dat je 
een slaaf wordt van je eigen verlangen en hierdoor je vrijheid kwijt zou raken. (Stewart, 2009, p. 41). 
 
Isarin trekt uit bovenstaande de conclusie dat rationaliteit en het streven naar onkwetsbaarheid kan 
leiden tot een leven waarin wij juist handelen maar dat er geen verbinding tot stand komt tussen 
mensen. ‘Mantelzorgers komen er niet uit met meten en wegen en niet met de categorische 
imperatief en dat leidt tot het gevoel dat ze geen keuze hebben‘ (p.27). 
 
De filosofie van Aristoteles stelt dat het goede niet een ding is maar juist voortkomt uit verschillende 
waarden. Omdat deze niet met elkaar te vergelijken zijn is het ook niet mogelijk om vast te stellen 
welke waarde het meest belangrijk is. Elke situatie is weer anders. Dit brengt enerzijds 
kwetsbaarheid en soms ook machteloosheid met zich mee, anderzijds is er juist ook de emotionele 
betrokkenheid die de waarde bepaalt. Aristoteles gaat daarmee juist uit van de verbinding tussen 
emotie en ratio. De keuze voor het goede komt niet alleen voort uit het rationele denken maar ook 
vanuit de juiste emotionele reactie. Vanuit deze gedachtegang betekent het dan ook dat wie voor 
een ander zorgt omdat het ‘moet’  minder goed is dan wie zorgt vanuit werkelijke betrokkenheid (p. 
27-29). 
Om tot het goede te komen gaat Aristoteles uit van de deugd: de vaste karaktertrekken en 
eigenschappen die het meest geschikt zijn om het goede te bereiken maar daarnaast ook zorgen 
voor de geschikte attitude en gevoel zodat je in staat bent om de juiste beslissing te nemen in die 
situaties die daarom vragen (Stewart, 2009). Dit houdt in dat de passie, zoals bij Plato, niet tegenover 
de ratio komt te staan en onderworpen moet worden maar dat emotie en rede elkaar beïnvloeden in 
de zoektocht naar het juiste midden. Dit juiste midden is niet een vaststaand gegeven maar een 
voortdurend zoeken dat alleen gevonden kan worden door het in de praktijk uit te proberen. 
Het bijzonder van de redenering van Aristoteles is dat hij de morele waarheid niet beschouwt als een 
algemene of enige wet. Voor hem ligt de morele waarheid besloten in de concrete situatie die 
telkens opnieuw praktische wijsheid vereist.  
Het begrip deugd heeft echter in onze maatschappij vooral een negatieve connotatie gekregen met 
begrippen als braafheid en burgerlijkheid en hierdoor bijna geen gezicht en betekenis meer. De 
ondeugden worden vooral geassocieerd met psychiatrische aandoeningen en daarom afgestraft of 
gedoogd. Het spreken over deugden in de taal van Aristoteles biedt echter handvatten aan de ‘kiezen 
zonder keuze’ paradox van de mantelzorg. De zorg die mantelzorgers geven vindt vaak plaats tegen 
wil en dank, maar de meesten proberen dit te doen op een manier die past bij hun leven, hun 
karakter en hun relatie met degene voor wie zij zorgen. Isarin pleit er dan ook voor om ‘het beeld van 
wilsonvrijheid dat mantelzorgers onredelijk en machteloos maakt te vervangen door het beeld van de 
deugd dat hen wijs en goed maakt’ (p.33). Stewart (2009) vult daar nog bij aan dat Aristoteles belang 
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hecht aan het plezier hebben om iets te doen, in tegenstelling tot Kant die plicht versus plezier 
predikt. ‘Taking pleasure in being wise is a mark of true virtue’ (p. 66). 
 
3.2.2  Van verzorgingsstaat naar participatiemaatschappij: de rol van de autonomie  
Sinds de jaren ’60 van de vorige eeuw heeft het autonomiebeginsel een vaste plaats veroverd in het 
gezondheidsrecht en –beleid.  Evelien Tonkens (2011) schetst in haar artikel ‘the embrace of 
responsibility’ een overzicht van de ontwikkelingen op het gebied van de autonomie binnen de zorg. 
De wetgeving uit die tijd (AWBZ) was er op gericht om patiënten te kunnen garanderen dat ze 
wettelijk recht hadden op zorg en diensten. In de jaren ’70 werden er veel patiëntenorganisaties 
opgericht die hun energie vooral stopten in het naar voren brengen van autonomie en stem van de 
patiënt. Om deze autonomie te kunnen bereiken wat het nodig, zo vonden zij, om patiënten te 
bevrijden van de paternalistische en autoritaire professional (Tonkens, 2011, Nederland, Duyvendak 
& Brugman, 2003, p. 45). 
Naast de vraag om meer autonomie kwam ook de eis vanuit de patiëntenbeweging naar meer 
invloed op het maken van gezondheidszorgbeleid. Dit leidde in de jaren ’80 tot het structureel 
betrekken van patiëntenorganisaties bij de beleidsvoorbereidingen. Kort samengevat: zonder de 
stem en visie van de patiënt was beleid nauwelijks gerechtvaardigd te noemen. Vanwaar dit succes 
voor de patiëntenorganisaties? Tonkens (2011) schrijft dat het antwoord ligt in het beheersen van de 
kosten. De verzorgingsstaat was inmiddels uit zijn jasje gegroeid en de kosten bleven maar stijgen. 
De overheid was daarom op zoek naar andere partijen die mede verantwoordelijk gemaakt konden 
worden voor kostenbeheersing; een kritische patiënten- en consumentenbeweging tegenover medici 
en medische voorzieningen zou een kostenremmend effect opleveren (Trappenburg, 2008, p. 83). 
Daarnaast kwam de gedachte in zwang dat als de overheid zich meer zou terugtrekken en meer 
verantwoordelijkheid zou geven aan de burgers, zij zich dan actiever en verantwoordelijk zouden 
opstellen. Dit als tegenhanger van het effect van de verzorgingsstaat dat passieve, calculerende 
burgers had gecreëerd. Dit betekende dat de patiënt, naast het recht dat hij inmiddels om mee te 
praten, dit door de overheid voorzichtig in de richting van een plicht werd geschoven. (Tonkens, 
2011, Trappenburg, 2008, p. 85). 
Maar ook de maatschappelijke onvrede over de soms lage kwaliteit van de zorg en de alsmaar 
oplopende wachttijden zorgde er voor dat er ruimte ontstond voor de patiëntenbeweging en dat 
deze actief gestimuleerd werden door de overheid. (Nederland et al., 2003). 
 
In de jaren ’90 raakte ook in Nederland de gedachte over marktwerking in de zorg in zwang. Dit sloot 
goed aan bij het gedachtengoed van de patiëntenorganisaties die het consumentisme dat bij de 
marktwerking hoort, associeerden met hun ambitie om zoveel mogelijk onafhankelijk en autonoom 
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te zijn. Dit betekende o.a. dat zij streden voor het principe dat patiënten goede en voldoende 
informatie moesten krijgen om een weloverwogen keuze te kunnen maken over de zorg en dat er 
meer individualiteit moest komen om eigen keuzes te kunnen maken, bijvoorbeeld door te 
beschikken over een eigen zorgbudget (PGB’s) (Tonkens, 2011, Trappenburg, 2008, p. 90). 
 
De overheid omarmde keuze en autonomie voor de patiënt daarop opnieuw in hun beleid, ditmaal 
niet alleen als recht maar ook als plicht.  In de eerste tien jaar van deze eeuw wordt de wetgeving 
dan ook aangepast en is de Wet op de Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) een feit. In deze wet 
gaat men uit van veel autonomie en eigen verantwoordelijkheid: de burger heeft de regie over eigen 
leven en kan beschikken over verschillende zorgarrangementen van familie tot vrijwilligers. 
Ook in de rechtspraak is het autonomiebeginsel gehonoreerd. Het Europees Hof voor de Rechten van 
de Mens heeft in 2007 het recht op autonomie erkend. ‘ Autonomie en zelfbeschikking zijn volgens 
het Hof belangrijke aspecten van het privéleven van personen’. (Hendriks et al., 2008, p. 2). 
 
3.2.3. Het huidige overheidsbeleid: autonomie vertaald in de praktijk 
Zoals beschreven in voorgaande paragraaf heeft het overheidsbeleid een ontwikkeling doorgemaakt 
waarbij de rol van autonomie in allerlei wetgeving en beleid is vastgelegd. Inmiddels zitten we 
middenin een grote zorgstelselwijziging, waarbij de autonomieterm niet alleen meer van toepassing 
is op de patiënt maar ook op de lokale overheid, omdat zij in toenemende mate zelf (moeten) 
beslissen hoe zij de zorg inrichten. 
De overheid gebruikt drie argumenten  om deze zorgstelselwijziging aan te gaan (Linders, 2010, p. 
15-16). 
Het eerste argument is dat de verzorgingsstaat niet meer past bij onze huidige samenleving, waarin 
de bestaande bestuurlijke verhoudingen voor een deel hun kracht en macht hebben verloren. De 
overheid heeft daarom gezocht naar een wijze van bestuur waarop er zo veel als mogelijk 
overgelaten kan worden aan de samenleving en zij alleen ingrijpt als publieke middelen en –regels in 
het geding zijn. 
Als tweede noemt ze dat er uitgegaan wordt van een toegenomen mondigheid van de moderne 
burger en zij zou daarom beter in staat zijn om eigen verantwoordelijkheid te nemen.  
Als laatste en zwaarwegend argument stelt ze de voortdurende stijging van de kosten van de zorg. 
De vergrijzing, de alsmaar toenemende kwaliteit van zorg en de stijging van de zorgvraag spelen 
hierin een belangrijke rol. 
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In de eerste troonrede van Koning Willem-Alexander worden bovenstaande argumenten kernachtig 
samengevat: 
“ Het is onmiskenbaar dat mensen in onze huidige netwerk- en informatiesamenleving mondiger en 
zelfstandiger zijn dan vroeger. Gecombineerd met de noodzaak om het tekort van de overheid terug 
te dringen, leidt dit er toe dat de klassieke verzorgingsstaat langzaam maar zeker verandert in een 
participatiesamenleving. Van iedereen die dat kan, wordt gevraagd verantwoordelijkheid te nemen 
voor zijn of haar leven en omgeving”. (Troonrede, september 2013). 
 
In deze zorgstelselwijzigingen blijft het begrip autonomie een belangrijke rol spelen en ook voor 
toekomstig beleid zijn de contouren al geschetst. In de ‘Volksgezondheid Toekomst Verkenning 2014: 
Een gezonder Nederland’ (RIVM) is het stimuleren van autonomie en keuzevrijheid van de burger een 
van de vier maatschappelijke opgaven voor de toekomstige volksgezondheid. Bijzonder is wel dat 
hierin geconstateerd wordt dat er vrijwel geen consensus is over er nu precies bedoeld wordt met 
zelfregie of autonomie en hoe dat dan gemeten moet worden (p. 43). Maar ook de spanning tussen 
de verschillende maatschappelijke opgaven onderling wordt benoemd. Zo leidt inzet op meer 
gezondheid over het algemeen tot meer participatie en welvaart. Inzetten op participatie van 
kwetsbare groepen kan leiden tot meer autonomie. Maar het inzetten op het voorkomen van ziektes 
kan soms leiden tot een vermindering van keuzevrijheid en autonomie. 
 
Staatsecretaris van Rijn heeft met zijn onlangs verschenen ‘Vernieuwingsbrief zorg en ondersteuning 
dichtbij huis’ (april 2015) naar aanleiding van de transitie in de zorg die per 1 januari is ingevoerd, de 
belangrijkste beleidspunten benoemd1  waarin ook duidelijk de autonomiegedachte in doorklinkt en 
uitgangspunt is dat de zorgvrager zo lang mogelijk de regie over eigen leven kan voeren: 
1. Innovatie in de woningmarkt zodat mensen langer thuis kunnen blijven wonen. 
Mensen moeten langer kunnen blijven wonen volgens hun eigen ideeën en mogelijkheden. 
2. Passende zorg en ondersteuning dichtbij huis. 
Mensen geven aan zo lang mogelijk thuis te willen blijven zonder eenzaam te worden. 
Zwaardere zorgvragen en opnamen in een instelling moeten worden voorkomen. 
3. Een volwaardige plaats voor informele zorg 
Concrete resultaten op drie terreinen: bespreekbaar maken van mantelzorg op het werk, 
borgen van informele zorg in opleidingen, bewustwording bij zorgprofessionals van een goed 
samenspel met mantelzorgers en het bevorderen van lokaal vrijwilligerswerk. 
 
                                                          
1
 Dit is niet een complete weergave van alle punten, ik heb alleen de punten die raken aan de mantelzorg benoemd. 
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3.2.4 Autonomie van de patiënt centraal: negatieve consequenties van het overheidsbeleid 
Wat betekent dit autonomiebegrip in het beleid nu in de praktijk? In deze paragraaf komen eerst de 
consequenties van het beleid voor de patiënt aan bod, omdat deze direct van invloed zijn op de 
mantelzorger.  
Vanuit verschillende onderzoeken zijn er diverse kritische kanttekeningen geplaatst over het effect 
van het  overheidsbeleid op de daadwerkelijke autonomie van de patiënt. Achtereenvolgens wordt 
eerst de keuzevrijheid voor zorg thuis of binnen een instelling besproken, daarna het gevolg van dit 
beleid en het moeten inschakelen van mantelzorg en professionele zorg om thuis te kunnen blijven 
wonen. 
  
Het hebben van controle over het eigen leven wordt beschouwd als essentieel voor de kwaliteit van 
leven. De heersende gedachte die leeft in de maatschappij is dat je als patiënt thuis het beste af bent 
als de situatie dat maar enigszins toelaat. Dit is ook een van de speerpunten van het overheidsbeleid, 
zoals ook van Rijn in april jl. nog weer eens heeft onderstreept in zijn brief aan de Tweede Kamer.   
Beleidsmakers zien het thuis verzorgen niet alleen als een wens van de patiënt maar ook als het 
resultaat van een weloverwogen beslissing. De patiënt is ten slotte iemand die zelfstandig keuzes 
maakt.  Maar in hoeverre is de patiënt in staat om hierover echt een keuze te maken? Alternatieven 
als ziekenhuis- en verpleeghuiszorg worden geduid als negatieve keuzes: instellingszorg wordt vaak 
beschouwd als technisch, onpersoonlijk, deprimerend etcetera. Zeker in het licht van de recente 
berichtgeving over de kwaliteit van zorg in verpleeghuizen is er nog weinig vertrouwen in de 
instellingszorg. Als dit afgezet wordt tegen de waarden die aan het thuis blijven wordt toegekend 
zoals een plaats die de autonomie waarborgt, er privacy is en de beschikbaarheid van een sociaal en 
vertrouwd netwerk, dan zal de keuze al haast vanzelfsprekend vallen op zorg in de thuissituatie (Van 
der Lyke, 2000, p. 77-78). 
Bijkomende factor is dat het voor mantelzorgers vaak als een nederlaag wordt ervaren als hun 
geliefde opgenomen moet worden in een verpleeg- of verzorgingshuis, zodat ze moeten toegeven 
dat ze het niet meer redden met hun zorg wat voelt als een tekortkoming. Aan alle kanten is de 
keuze voor zorg in een instelling dus negatief geladen. 
 
Illustratief voor de beide kanten van de medaille in het denken over instellingszorg is deze passage 
uit Anne Mei Thé’s ‘ In de wachtkamer van de dood’. The spreekt hierover met een humanistisch 
raadsvrouw. Deze vertelt dat ze naar aanleiding van de zorg voor haar moeder en de ervaring van 
een buurvrouw die naar het verpleeghuis is gegaan anders is gaan denken over de verpleeghuiszorg.  
De humanistische raadsvrouw stelt dat ze het appel op haar omgeving te groot zou vinden als zij 
hulpbehoevend zou worden. Ze heeft met veel liefde voor haar moeder gezorgd maar ze wil haar 
eigen omgeving daar niet mee belasten. Daarnaast heeft ze gezien wat het positieve effect van 
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opname in een verpleeghuis was voor haar buurvrouw.  ‘De buurvrouw was thuis aan het verpieteren 
en doodgaan. Nu ze in het verpleeghuis zit, krijgt ze goede lichamelijke verzorging, zijn er mensen die 
zich actief met haar bezighouden, maakt ze uitstapjes etc. Het hangt er vanaf waarmee je het 
vergelijkt. Het leven in een verpleeghuis is behelpen. Maar als je het vergelijkt met hoe de buurvrouw 
thuis wegkwijnde of met dementerenden die op straat zwerven, dan is het leven in een verpleeghuis 
een uitkomst’ (p. 109). 
Kortom, het kan voor mensen die zorgbehoevend zijn juist een goede optie zijn om (tijdelijk of 
definitief) naar een instelling te gaan, maar deze optie lijkt in de huidige gedachtegang over de zorg 
nauwelijks meer bespreekbaar. 
Sinds januari 2015 is de drempel voor de keuze voor instellingszorg nog verder verhoogd: veel zorg 
kent nu een zodanige indicatie dat er nauwelijks meer gesproken kan worden over een keuze, 
patiënten moeten het zo lang mogelijk thuis zien te redden. 
Dit betekent dat de patiënt voor een andere keuze gesteld wordt: ga ik hulp inschakelen en zo ja 
welke hulp moet dat zijn? En wat betekent het vragen om hulp dan voor de autonomie van de 
patiënt?  
Vanuit het zorgethisch perspectief kan gesteld worden dat het gelijkheidsprincipe dat hier 
gehanteerd wordt, en afkomstig is vanuit de autonomieconceptie, er voor zorgt dat iedereen over 
één kam geschoren wordt. Iedereen moet zijn of haar benodigde zorg in eerste instantie zelf 
organiseren. Er zijn echter mensen die dit op dat moment niet lukt, of misschien wel nooit in staat 
zijn om deze zorg zelf te regelen. Het gelijkheidsprincipe zorgt er voor dat deze afhankelijkheid 
verhuld wordt (Van Nistelrooy, 2015). 
Christa Carbo beschrijft het gevoel van patiënten in deze situatie in ‘de Zorgval ‘(2014, p. 70). ‘De 
hulpvrager heeft lange tenen. Relatie tussen helper en geholpene is precair. Wie hulp moet vragen 
voelt zich dikwijls al klein. Hij moet de deskundigheid inroepen van een ander voor zijn 
hoogstpersoonlijke probleem en dat alleen al kan een bron zijn van verwarring, zelfverwijt en 
schaamte’.  
 
Er blijkt dan ook sprake te zijn van een inherente spanning tussen het ontvangen van zorg en het 
behouden van de autonomie (Grootegoed & Van Dijk, 2012). Als de patiënt verantwoordelijk 
gemaakt wordt voor de keuze welke zorg zij kiezen en hen daarmee tegelijkertijd verantwoordelijk 
maken voor het inschakelen van mantelzorgers, dan brengt dit een aantal ongewenste effecten met 
zich mee, zo blijkt uit onderzoeken van Grootegoed & Van Dijk en Linders. Dit is echter wel wat het 
beleid van de overheid beoogt: neem de regie op het eigen leven en zorg voor zoveel mogelijk 
zelfmanagement van de situatie. Effecten van dit beleid zijn te benoemen met de termen 
vraagverlegenheid en acceptatieschroom (Linders, 2010, p. 151). Sommigen gaan tot het uiterste om 
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het zo lang mogelijk zelf te redden. In dit streven naar onafhankelijkheid gaan mensen soms over 
grenzen heen en kunnen er risicovolle situaties ontstaan. 
In het al dan niet inroepen van hulp ontstaat er ook een verschil in keuzes die gemaakt worden 
tussen professionele hulp of mantelzorg. Een deel van de zorgvragers kiest bewust voor 
professionele hulp omdat deze hen een groter gevoel van vrijheid geeft. De relatie met de 
professional heeft dan een uitwisselbaar karakter, zonder verplichtingen en schuldgevoelens. 
Voor een andere groep mensen speelt de autonomie juist een andere rol. Zij voelen het als een 
verlies aan regie door zorg over te geven aan vreemden en daarmee te ‘profiteren van de overheid’. 
Zij zullen daarom veel minder snel een beroep doen op professionele hulp. 
Maar het inschakelen van de mantelzorg is ook geen garantie voor zelfregie, zoals het 
overheidsbeleid wel beoogt. Het accepteren van meer informele zorg vermindert ook het gevoel van 
autonomie.  De patiënt voelt zich gevangen tussen de beleidsdefinitie van zelfbeschikking en hun 
eigen idealen van autonomie. Dit wordt ook wel beschreven als  ‘the autonomy trap’ (Grotegoed & 
Van Dijk, 2012). 
Eén van de aspecten die hierbij een rol speelt is de normatieve overtuiging dat familieleden niet 
verantwoordelijk gemaakt kunnen worden voor de zorg die niet meer gegeven wordt door 
professionals. Hun normen en waarden betekenen dat zij een directe verzoek voor hulp bedreigend 
ervaren voor hun autonomie en reputatie, maar ook disrespectvol naar hun familieleden, die zij 
eigenlijk niet structureel willen belasten. Zodra er meer zorg wordt gegeven door familieleden, 
voelen de zorgvragers zich minder autonoom. Zij gaan hiermee om door het filteren en rationeren 
van verzoeken om zorg te vragen aan familie en vrienden.  De consequenties hiervan zijn dat er zorg 
onzichtbaar blijft omdat de zorgvrager geen zorg wil vragen of accepteren. 
 
Christa Carbo verwoordt bovenstaande effecten in de Zorgval (2014, p. 52).  
‘De helper staat onder druk snel resultaat te laten zien, maar merkt tot zijn frustratie dat de client de 
uitgestoken hand niet pakt. De mens die hulp nodig heeft ervaart het niet als hulp maar als een 
eisenpakket. Hij voelt zich hierbij onbegrepen, leunt passief achterover of zet de hakken in het zand. 
Donker aspect hierbij is dat de cliënt niet alleen verstoken blijft van hulp maar dat de uitgeoefende 
druk en het onvermijdelijke loslaten na verloop van tijd hem zelfs dieper in de problemen helpt.  
Het gedrag van de zorgvrager is in diens ogen helemaal niet zo vreemd of fout. De keuzen die hij 
maakt zijn niet altijd gelukkig maar komen voort uit de context van het eigen leven. Hij kan misschien 
niet anders dan zijn eigen leven zo te leiden’. 
 
Wat uit de onderzoeken en de tekst van Carbo naar voren komt, is het belang van de context van 
waaruit de zorgvrager zijn of haar beslissingen neemt om te kunnen voldoen aan het autonomie-
principe. Soms is de zorgvrager daartoe gedwongen door beleid, soms ook komt dit vanuit de 
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maatschappelijke norm die algemeen geaccepteerd is. Vanuit zorgethisch perspectief is juist de 
context één van de belangrijkste aspecten in de zorg. Door de nadruk te leggen op één facet – 
autonomie- schuiven andere zaken buiten beeld. 
3.2.5 Gevolgen van het overheidsbeleid voor de autonomie van de mantelzorger 
Wat betekent het overheidsbeleid nu voor de autonomie van de mantelzorger? Aan de hand van een 
aantal onderzoeken wordt een beeld geschetst van de invloed van het overheidsbeleid op de 
mantelzorger in de praktijk en de relatie gelegd met zorgethische inzichten. 
 
De mantelzorger is van groot belang binnen het overheidsbeleid, zo blijkt uit ook weer de laatste 
beleidsbrief van Van Rijn aan de Tweede Kamer (april 2015). Als dit, met de autonomiebril op, vanuit 
een wat breder perspectief wordt bekeken, vallen een aantal zaken op. 
In de diverse beleidsnotities vereenzelvigen de beleidsmakers patiënten en hun mantelzorgers 
waardoor de mantelzorger in dienst komt te staan van de patiënt.  Ze krijgen dus wel een belangrijke 
plek in het beleid maar door de versmelting met de patiënt wordt hun behoefte aan autonomie 
onzichtbaar (Van der Lyke, 2000, p. 89). 
De overheid zelf signaleert dat, hoewel gezondheid en participatie elkaar kunnen versterken, dit niet 
zomaar geldt voor participatie in de vorm van mantelzorg. Mantelzorg kan vaak veel voldoening 
geven, maar het kan ook leiden tot negatieve gezondheidseffecten. Daarmee verminderen ook het 
welbevinden en de autonomie van de mantelzorger (RIVM, 2014). 
Tenslotte beschrijft Kim Putters van het Sociaal Cultureel Planbureau (2014, p. 53) een aantal 
dilemma’s die de invoering van de participatiemaatschappij met zich meebrengt.  Eén ervan ziet hij 
op het gebied van autonomie van de patiënt en de mantelzorger. Hij noemt het dilemma: 
bevoogding versus moreel appel.  Er bestaan hoge verwachtingen van mantelzorg. Hij stelt de vraag 
waar de grens ligt tussen een bevoogdende lokale overheid die mensen verplicht om te zorgen en 
een moreel appel op vrijwilligheid. De lokale politiek gaat de norm stellen wanneer er professionele 
hulp kan komen. Welke keuze is er dan nog te maken als mantelzorger? 
 
Wat betekent dit nu concreet voor de mantelzorger als zijn autonomie niet onderkend, weg 
gethematiseerd of misschien wel ontnomen wordt? Is autonomie eigenlijk wel te duiden als een 
eenduidig begrip dat door iedereen op dezelfde manier geïnterpreteerd wordt? Uit de verschillende 
onderzoeken blijkt het autonomiebegrip voor de mantelzorger geoperationaliseerd kan worden op 
drie verschillende terreinen: de vervaging tussen publieke en private ruimte, de spanning in de 
relatie met de professionele zorgverlener als het gaat om het betrekken van de mantelzorger bij de 
zorg en de houding van de professional ten aanzien van de patiënt en de consequenties hiervan voor 
de mantelzorger. 
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Grenzen tussen publieke en private ruimte 
In een aantal onderzoeken spreekt men over de vervaging van de grenzen tussen de publieke en 
private ruimte. Met het mantelzorger worden lijkt er geen scheiding meer te zijn tussen deze beide 
ruimtes.  
Als er bijvoorbeeld gekeken wordt naar het begrip ‘thuis’ dan lijken de waarden die de beleidsmaker 
aan het begrip ‘thuis’ toekent uitsluitend van toepassing op degene die de zorg ontvangt. Thuis 
wordt dan geassocieerd met de plaats waar degene die zorg behoeft de regie over eigen leven kan 
houden, waar er een sociaal vangnet is en waar er behoud is van privacy. 
Voor de mantelzorgers geldt vaak het tegenovergestelde, hun ‘thuis’ wordt dan juist een plaats waar 
ze verlies van privacy ervaren, waar ze niet meer vrij zijn in hun tijdsbesteding en ze in hun handelen 
beperkt worden (Van der Lyke, 2000, p. 99, Isarin, 2005, p. 33).  
Als er ook professionele zorg ingeroepen wordt dan brengt dit voor de mantelzorger per definitie 
verlies aan privacy en autonomie met zich mee (Van der Lyke, 2000, p. 121 - 124). Zoals het voor 
degene die de zorg nodig heeft lastig is om hulp te vragen, is dit vaak ook het geval voor de 
mantelzorger. Soms voelt het als onmacht omdat de hulp de grens van mogelijkheden van de 
mantelzorger heeft overschreden. Maar daarnaast is er een inbreuk in de privésituatie, waarbij niet 
alleen de zorgvrager maar ook de mantelzorger afhankelijk wordt van de professionele 
hulpverlening. De grens tussen privé en publiek terrein vervaagt: door de aanwezigheid van 
professionals verandert de privéruimte in een semipubliek domein.  
Een ander aspect  is de inzet van het beleid om mantelzorgers te vormen tot een soort professional. 
Hiermee draagt de overheid bij aan het instrumentaliseren en rationaliseren van de private 
levenssfeer (Van Heijst, 2008 p. 113, Van der Lyke, 2000 p. 147). 
Het wordt door de overheid zelfs als een risico gezien dat de mantelzorger een gebrek aan scholing 
heeft en stelt dat een te grote persoonlijke betrokkenheid kan leiden tot een minder scherpe 
diagnostiserings- en signaleringsfunctie. (Knijn in Hendriks, Friele, Legemaate & Widdershoven, 
2013). 
Ter illustratie een quote van een van de vele sites van regionale mantelzorgsteunpunten:  
‘Ziekte of handicap vragen om nieuwe kennis en vaardigheden, bij degene voor wie u zorgt, maar ook 
bij u als mantelzorger. 
Cursussen en informatiebijeenkomsten gaan verder dan advies en bieden concrete handvatten. 
Behalve informatie over de ziekte of handicap krijgt u uitleg over het regelen van 
ondersteuningsmogelijkheden, en vooral ook hoe u met de ziekte of handicap om kan gaan. Vaak is 
bij een cursus emotionele steun te vinden, omdat deelnemers lotgenoten zijn’. 
(www.centrummantelzorg.nl) 
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Van der Lyke en van Heijst stellen beide vraagtekens bij deze ontwikkeling. Het uitgangspunt van het 
overheidsbeleid met deze cursussen is om de mantelzorger te ondersteunen zodat ze hun taak zo 
lang mogelijk kunnen volhouden zonder overbelast te raken. Maar, zo zegt van Heijst, ‘ waarom 
zouden privépersonen zo met elkaar omgaan?’ Relaties tussen mantelzorger en patiënt zijn van een 
andere orde, hierbij zijn dingen belangrijk die niet per se met zorg te maken hebben maar juist 
buiten de ‘echte zorg’ vallen zoals uitstapjes maken, iemand verwennen, lekker uit eten gaan terwijl 
dat misschien niet in het dieet past (p. 113). 
Je zou kunnen concluderen dat de overheid vindt dat de mantelzorger tekort schiet in zijn 
zorgverlening en met het professionaliseren van de informele zorg de oplossing biedt voor de 
moeilijkheden die de mantelzorger ondervindt. Maar wat betekent dit voor de mantelzorger? Deze 
moet zijn gedrag aanpassen met de handvatten die hij in de cursussen krijgt aangereikt om de 
patiënt te kunnen verzorgen. De positie van de mantelzorger die ten dienste moet staan van de 
patiënt wordt hiermee nogmaals bevestigd.  
Daarnaast gaan dit soort cursussen vaak voorbij aan het unieke karakter van de informele zorg. 
Mantelzorgers worden geleerd om dingen te doen die compleet indruisen tegen de relatie die ze met 
hun geliefde hebben, bijvoorbeeld door bepaald gedrag te negeren of te belonen. 
Saskia van der Lyke concludeert dan ook dat ‘ door het unieke en tragische karakter van informele 
zorg en de context waarin zich dit afspeelt te negeren, sluit het beleid de handelingspraktijk van de 
informele verzorger berustend op de sociale relaties en de daarmee verbonden emotionaliteit en 
betrokkenheid langzaam uit’ (2000, p. 147 – 149). De ruimte voor de eigen inbreng (autonomie) van 
de mantelzorger om vorm te geven aan de zorgrelatie verdwijnt daarmee steeds meer naar de 
achtergrond. 
 
Spanning in de relatie met de zorgverlener 
‘Mensen zorgen zoals ze leven’ zo schrijft Saskia van der Lyke over de mantelzorgers in haar 
proefschrift. Voor de mantelzorger betekent dit dat zij zich beperkt kunnen voelen in hun autonomie. 
Enerzijds omdat zij zich niet serieus genomen voelen in hun kennis en inzicht over degene die zorg 
nodig heeft, anderzijds omdat ook de mantelzorger afhankelijk is van de professional. 
Als een mantelzorger niet erkend wordt in hun deskundigheid door de professional dan gebruikt Van 
der Lyke de term ‘de macht van de definitie’ (p. 98). De professional definieert de ziekte op een 
bepaalde manier waardoor hetgene wat niet benoemd wordt in de marge terecht komt. Deze 
uitsluiting kan leiden tot gevoelens van weerstand tegen de professional. Het voelt als degradatie van 
mantelzorgers tot onkundige leken, hun competenties hebben geen waarde en hun oplossingen zijn 
ongeldig. Dit is terug te voeren op de individualistische en weinig relationele mensvisie die in de 
medisch ethiek nog gebruikelijk is. Dit is ook niet zonder redelijkheid: de professional is er in de 
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eerste plaats voor de zorgvrager. Maar deze is (bijna nooit) alleen, zij is verbonden met anderen. Zij 
tellen dus mee, ze zijn ook in het geding. Dit niet erkennen kan leiden tot professionele miskenning 
van de naasten (Van Heijst, 2008, p. 107) 
Ook Bovenkamp en Trappenburg komen tot deze conclusie (2009, p. 124). Uit hun onderzoek in de 
psychiatrische zorg komt naar voren dat familieleden door hun sterke relatie met de patiënt het als 
hun verantwoordelijkheid zien om voor de patiënt te zorgen. Zij zien henzelf dan ook als ‘fellow-
carers’ naast de professionals en vinden het vanzelfsprekend dat zij bij het professionele zorgproces 
betrokken worden. Omdat de professionals zich beroepen op de autonomie van de patiënt en 
daarom weinig informatie willen delen, leidt dit tot spanningen tussen het perspectief van de familie 
en het perspectief van autonomie van de patiënt die door de professional gevolgd wordt. Omdat de 
familie er niet op een goede manier bij betrokken wordt, is de kwaliteit van zorg die de familie kan 
geven in het geding. 
Dit soort professionele zorg leed kan toevoegen aan de patiënt.  De mantelzorger kan allerlei 
informatie geven aan de professional die de behandeling gemakkelijker of overbodig kan maken. 
Maar als de mensen, die de stabiele factor vormen in het leven van de patiënt, aan de kant worden 
gezet en zij moeten toezien hoe anderen de regie overnemen, dan kan dat niet anders dan gevolgen 
hebben voor de kwaliteit van zorg voor de patiënt. Er is dan sprake van overschatting van de eigen 
professionele rol met weinig waardering voor familie (Van Heijst, 2008, p. 108).  Baart tenslotte 
scherpt dit nog verder aan door het duiden als epistemisch onrecht en -paternalisme 
(voortbordurend op de ideeën van Miranda Fricker, 2009). Hij geeft hierbij de definitie dat anderen 
onrecht aangedaan wordt in hun capaciteit van weter of kenner. Anderen (in dit geval de 
professionals) weten het beter wat goed is om te doen en nemen de beslissing voor jou als 
mantelzorger (2015, p. 203) 
 
Een oplossing voor dit probleem is om er op een andere manier naar te kijken. Van Heijst  noemt de 
familie een centrum van kennis: over wie en wat de patiënt of bewoner is. Ze pleit er dan ook voor 
om de familie’ te herwaarderen als een kenniscentrum, niet high tech maar van vlees en bloed’ (2008, 
p. 102). 
Anderzijds speelt ook de eigen afhankelijkheid van de professional een grote rol. De mantelzorger 
realiseert zich bij elk contact dat ze afhankelijk is van de professionals die zorg leveren die zij zelf niet 
meer kan of wil geven. Mondigheid en afhankelijkheid zijn dan ook moeilijk met elkaar in 
overeenstemming te brengen (Isarin, 2005).  Maar de mantelzorgers zijn ook op een andere manier 
afhankelijk van de professional; ze zijn vaak op zoek naar erkenning en waardering (van Heijst, 2008 
p. 103). Zorgen voor een ander brengt beslommeringen en belasting met zich mee, vooral als het 
zorgen een langere tijd in beslag neemt en intensief is. Natuurlijk kan het veel geven maar het is vaak 
een eenzame aangelegenheid. Het is prettig als andere mensen opmerken wat ze doen en 
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betekenen. Meestal vraagt de omgeving wel hoe het met de zieke gaat maar bijna niemand vraagt 
naar de mantelzorger. De professionele hulpverlener is degene die ook dichtbij kan komen en de 
mantelzorger die blijk van waardering kan geven (Van Heijst, 2008). 
Het kan echter ook overhellen naar een niet-gewenste situatie, namelijk dat de mantelzorger zelf 
object wordt van zorg. De professional heeft dan wel oog en oor voor de mantelzorger en 
concludeert uit het contact dat de mantelzorger zorg nodig heeft omdat anders de zorg voor de 
patiënt in gevaar komt . Dit leidt tot het omvormen van de mantelzorger naar een halve professional 
die ten dienste staat van de patiënt en dus dit soort dingen gerechtvaardigd zijn (Van Heijst, 2008). 
 
Autonomie patiënt centraal gesteld 
Het derde aspect is het negeren van de inbreng van mantelzorgers door professionals vanuit de 
gedachtegang dat de autonomie van de patiënt centraal staat. 
Zo komen mantelzorgers in conflict met professionals bijvoorbeeld omdat de patiënt im- of expliciet 
een behandeling of zorghandeling weigert. Het autonomiebegrip van de patiënt wordt dan door de 
professionals hoog in het vaandel gedragen, zonder dat er aandacht is voor de redenen waarom de 
patiënt datgene weigert. Aandacht die er soms niet is vanuit tijdgebrek maar vaak ook uit 
overtuiging: ‘de patiënt bepaalt’ en de professional vindt dat hij de patiënt niet kan ‘dwingen’ om iets 
te doen. 
Andries Baart beschrijft dit in de Zorgval (2014, p. 40) als het vergroten van kwetsbaarheid: ‘als 
professionals kwetsbaren geen bescherming of mededogen bieden als de nood zeer hoog is; als ze 
afstand nemen en dat legitimeren vanuit de idealen van zelfredzaamheid, zelf beslissen en zelf 
gemotiveerd zijn. Anders gezegd: als professionals vinden dat het hoort om cliënten los te laten met 
een beroep op ideologie’.  
Vanuit zorgethisch perspectief is dit te duiden in termen van logica van de zorg en de logica van het 
kiezen kijkt Annemarie Mol (1997, p 12) naar deze kwestie in termen van logica van zorg en logica 
van het kiezen. Door de begrippen kiezen en dwang niet als elkaars tegenpolen te bekijken maar juist 
te beschouwen als een koppel dat naast elkaar kan staan, ontstaat er een andere ordening. Als je in 
termen van zorg denkt en handelt dan kan het antwoord niet zijn dat de patiënt iets weigert maar 
het dwingen van de patiënt naar behandeling is ook geen optie. Beide handelwijzen zijn vormen van 
verwaarlozing.  Het geven van aandacht, steun bieden, nieuwe opties aanreiken, dat is binnen de 
logica van het zorgen goed. Zelfs als binnen de logica van het kiezen dit als een vorm van (zachte) 
dwang kan worden beschouwd (Mol, 1997). 
Een verdere uitwerking van deze gedachtegang is van Heijsts term ‘uitlegkunde’ (2008, p. 151). 
Professionals moeten de moeite nemen om een bredere insteek te vinden dan de ziektegeschiedenis 
van de patiënt alleen. Iemand kan veranderen, door bijvoorbeeld zijn ziekte of persoonlijke 
omstandigheden. Als degene door zijn situatie niet meer in staat is een weloverwogen besluit te 
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nemen, dan is het van belang om te onderzoeken hoe degene ervoor in het leven stond. Hierbij 
hebben de naasten een belangrijke rol. Zij maakten en maken tenslotte onderdeel uit van het leven 
van de patiënt. Het kan niet zo zijn dat de professional hen aan de kant schuift. Hiermee isoleren ze 
juist de patiënt, terwijl deze altijd in een sociaal verband leeft. Als de zorgverlener zich deze houding 
aanmeet dan nemen zij in feite de hoofdrol op zich door te bepalen wat goed is voor de patiënt en 
komen we weer terug bij dat epistemisch paternalisme. 
 
Tenslotte is er ook nog een andere kant  van autonomie die vaak onderbelicht blijft. Soms vraagt de 
situatie om hulp van de professional omdat de mantelzorger niet in staat is om een beslissing te 
nemen omdat bijvoorbeeld de keuze teveel emoties met zich meebrengt. De mantelzorger geeft dan 
als het ware zijn autonomie op en zoekt steun bij de professional. Voor een  professional zijn dit 
soort situaties ook moeilijk en het ligt dan voor de hand om juist op zo’n moment afstand te nemen 
van de situatie, wederom met de notie van de autonomie van patiënt. Andries Baart geeft daar als 
volgt woorden aan (2014, p. 40):  
 ‘Kwetsbaarheid gaat niet steeds over de direct lijdende patiënt, maar heeft soms juist betrekking op 
de omstanders, de naasten. Goede zorg dwingt deze kwetsbare mensen niet tot beslissen waar dat 
‘onmogelijk’ is maar vraagt van zorgverleners om de humaniteit en moed op te brengen om zelf het 
moeilijke werk te doen. Ware erkenning van die secundaire kwetsbaarheid vraagt om de aanvaarding 
dat je als zorgverlener zelf een taak te doen hebt, eerder dan om ruimte voor zelfregie bij de cliënt’. 
 
3.2.6  Kritiek op het autonomiebeginsel: het zorgethisch perspectief 
‘Zorg staat niet tegenover autonomie maar vormt er het hart van. In een zorgethiek als 
bestaansethiek is zorg van alledag en van iedereen. De zorg voor de ander is niet een relatie tussen de 
gelukkige en de ongelukkige, de onkwetsbare en de kwetsbare. Wij allen zijn gelijk in de mate waarin 
we voor de opdracht staan vorm te geven aan de kwetsbaarheid van ons bestaan’ (Verkerk, 1995). 
Dit citaat van Marian Verkerk geeft weer welke positie de zorgethiek inneemt ten opzichte van het 
begrip autonomie. Zorg is een fundamenteel onderdeel van ieders leven en we hebben allemaal op 
enig moment zorg nodig. Dit houdt in dat we als mensen nooit volledig autonoom kunnen zijn, maar 
dat we elkaar moeten verstaan in een situatie van onderlinge afhankelijkheid (Tronto,1993). Als we 
autonomie als ideaalbeeld nemen, een denkwijze die zich diep heeft verankerd in ons dagelijks leven 
en is doorgevoerd in allerlei beleid, dan verschuiven vertrouwen, zorg en verantwoordelijkheid naar 
de achtergrond. Autonomie kan als morele competentie niet los gezien worden van andere mensen 
en relaties. Integendeel, het kan juist alleen ontwikkeld worden in relatie tot anderen (Verkerk, 
2001).  
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Het respect voor autonomie van de patiënt komt in de zorg met regelmaat voor als morele 
dooddoener (Baart & Vosman, 2015). Het gevaar van het haast klakkeloos doorvoeren van het 
autonomiebeginsel als een van de belangrijkste waarden in de zorg ligt dan ook om de hoek. Het 
wordt een waarde die benoemd, besproken, nagestreefd en zelfs gemeten moet worden (Baart & 
Vosman, 2015, p. 15). Zo schrijft de overheid in haar verkenning dat autonomie een van haar 
speerpunten is  en dat er snel consensus moet komen over wat we hieronder verstaan omdat het 
ook gemeten dient te worden. Het blijkt hiermee dan een criterium te worden voor goede zorg. 
De zorgethiek wil juist niet de nadruk leggen op het normatieve aspect van de zorg in termen van 
waarden maar op emergente goederen. Dit betekent dat vanuit de praktijk blijkt wat goede zorg is 
(geweest) en dat dit juist vaak zal afwijken van de waarden die patiënten geacht worden na te 
streven(Baart & Vosman, 2015, p. 15, Klaver, van Elst & Baart, 2013). 
 
Autonomie moet dan ook niet bezien moet worden als een negatieve vrijheid, waarbij de 
mantelzorger zich zo min mogelijk moet mengen in de beslissingen van de zorgvrager. De zorgethiek 
benadert autonomie als een positieve vrijheid: het vereist juist steun van anderen om tot een zo 
goed mogelijke zorgsituatie te komen voor de zorgvrager. Steun en hulp van anderen kunnen dan 
juist bijdragen tot het (weer) autonoom maken van de zorgvrager (Widdershoven, 2000, p. 50-51, 
2003). De zorgethiek maakt zich daarom meer bezorgd over het gevaar van iemand verlaten of alleen 
laten bij een zorgvraag dan het gevaar van het inmenging in andermans situatie. Het gaat hierbij dan 
ook vooral om het formuleren van de morele vragen in termen van verantwoordelijkheid in plaats 
van rechten (Verkerk, 2001). 
  
Wat maakt het zo lastig om het klassieke autonomiebeginsel los te laten? Omdat we onszelf 
beschouwen als een autonoom en onafhankelijk wezen, is het moeilijk om te erkennen dat we zelf 
ook hulpbehoevend zijn. Deze hulpbehoevendheid wordt gezien als een bedreiging voor onze 
autonomie, omdat degenen die meer hulp nodig hebben minder autonoom lijken te zijn en dus ook 
minder krachtig en sterk zijn. Dit betekent dat we een realiteit construeren waarin we degenen die 
zorg nodig hebben beschouwen als meelijwekkend en beklagenswaardig. Het is daarmee ingewikkeld 
geworden om andere behoeften te erkennen; kortom het vergroot de afstand tussen de ‘gewone’ 
mensen (die veronderstellen geen zorgbehoefte te hebben) en de ‘truly needy’. Hierdoor wordt het 
ook steeds lastiger om patiënten te beschouwen als mensen die ook waardigheid en respect 
verdienen, net als ieder ander  (Tronto, 1993 p. 120). 
De samenleving hinkt op de gedachte dat het geïndividualiseerde concept van het goede leven 
autonomie en onafhankelijkheid veronderstelt, waarbij de waardigheid gescheiden wordt van het 
erbij horen, in staat zijn hulp te ontvangen en om aardig gevonden te worden. De grote omissie in dit 
ideaal is ‘lovability’ (Van Heijst, 2011 p. 147). 
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In de definities over wat nu goede zorg inhoudt, is de zorgvrager het uitgangspunt. Tronto (1993, p. 
105) definieert dit als volgt: ‘what is definitive about care, seems to be a perspective of taking the 
other’s needs as the starting point for what must be done’.  
Ook Baart en Vosman betrekken dit bij hun definitie: ‘het uitgangspunt is telkens het lijden van de 
patient’. Wat betekent dit nu voor de positie van de mantelzorger? 
Enige aanknopingspunten om zorgethisch ook het mantelzorgperspectief te betrekken biedt de 
uitwerking van Klaver et al. (2013). Zij beschrijven de vijf belangrijke functies van de relatie in de 
zorg. Als eerste is de relatie een bron van weten; het laat zien wat er nodig is. Als tweede 
functioneert de relatie ook als een begrenzend kader: het laat zien hoeveel er zorg er gegeven moet 
worden, wanneer te stoppen etc. Als derde is de relatie de plek waar je waardering en zorg ontvangt. 
Als vierde zorgt de relatie voor een bron van legitimatie en ten slotte als vijfde is de relatie het toneel 
waarop de ander verschijnt in bredere zin dan alleen de als een diagnose of voorgedefinieerde 
categorieën.  
Hieruit valt af te leiden dat ondanks dat de behoefte van de zorgvrager leidend is, dit niet betekent 
dat de mantelzorger zich volledig ten dienste moet stellen van de zorgvrager.  
Vanuit de relatie moet blijken welke positie goed voelt, voor zowel mantelzorger als zorgvrager ( Van 
Heijst, 2011 p. 354-355).  
 
Keuze 
Hoe valt de mate van keuzevrijheid als mantelzorger te duiden vanuit de zorgethiek?  
Hebben mantelzorgers een keuze  om te zorgen voor een familielid hoewel dit tegengesteld lijkt aan 
de culturele normen met betrekking tot het voelen van een plicht tot zorgen. Uit onderzoek blijkt dat 
de mantelzorger deze tegenstrijdigheid tussen onafhankelijkheid en het voelen van verplichting 
overwint door zichzelf te zien als een autonoom persoon, zelfs in een voorgedefinieerde relatie 
(Stuifbergen, Dykstra, Lanting & van Delden, 2010). Binnen de maatschappij waarin autonomie een 
groot goed is, worden verplichtingen als minder zwaar ervaren als het voelt alsof je in staat bent om 
de keuze zelf te maken en niet omdat deze vanuit de maatschappij worden opgelegd. 
In de klassieke manier van kijken naar hoe keuzes tot stand komen gaat men er van uit dat het 
subject van keuze, in dit geval de mantelzorger, op zichzelf staat of zich zelfs tegenover anderen 
bevindt. De zorgethiek stelt juist dat iedereen bestaat bij de gratie van verbintenissen van anderen. 
Dit laat zich moeilijk inpassen in zo’n klassiek geformuleerd  keuzemoment (Mol, 1997).  Mensen 
maken dan ook geen keuze maar proberen een andere situatie te creëren. Mantelzorgers maken 
zichzelf relationeel in plaats van autonoom. Zo ‘ontstollen’ ze het object van keuze om ‘in vloeibare 
toestand’  te proberen om nieuwe mogelijkheden te creëren (Gilligan, aangehaald door Mol, 1997). 
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Gelijkheid 
Vanuit de relatie kan dan ook anders gekeken worden naar begrippen die als vanzelf vastgeklonken 
lijken te zitten aan het begrip autonomie.  Een van die begrippen is gelijkheid. De zorgethiek geeft 
daar een ander geluid aan. Zij stelt dat als je in de praktijk naar zorgrelaties gaat kijken, er vaak 
helemaal geen sprake is van gelijkheid maar dat de zorgverhoudingen meestal ongelijk zijn. Als je hier 
geen oog voor hebt dan heb je ook geen oog voor bijvoorbeeld mogelijk machtsmisbruik binnen de 
zorgrelatie. Dit betekent niet dat zorgethici tegen het gelijkheidsbeginsel zijn, integendeel. Ze stellen 
alleen dat juist in de formele rechtsgelijkheid reëel bestaande ongelijkheden kunnen bestaan, vooral 
als mensen afhankelijk zijn van de zorg (van Heijst, 2008, p. 44).  
Een factor die bij het gelijkheidsbegrip een rol speelt is het concept van contractdenken binnen de 
zorg. Een contract dat aangegaan wordt door autonome individuen die ieder hun eigen beeld van het 
goede leven er op na houden. Men gaat alleen relaties aan als men er voordeel bij heeft. Het 
contract is altijd opzegbaar, zodra voor het individu de voordelen niet meer opwegen tegen de 
nadelen. Belangrijke morele kwaliteiten zoals solidariteit, betrokkenheid, persoonlijke inzet en 
onbaatzuchtigheid komen hierbij niet meer aan de orde omdat dit geen begrippen zijn die in een 
contract passen. Als vanuit dit model wordt gedacht naar de mantelzorg dan blijft bijvoorbeeld zorg 
als gift onzichtbaar. Ook hoe zorg voor een ander van waarde kan zijn voor ons eigen bestaan als 
zingevend komt hier niet aan het licht (Verkerk, 1995) 
Annelies van Heijst spreekt hierbij over een dubbelstructuur van behoeftigheid (2008, 2011, p. 145).  
Op het eerste gezicht lijkt er uitsluitend sprake van een ongelijkheid in behoeftes tussen zorgvrager 
en zorgverlener. Ze pleit er voor om deze asymmetrische situatie niet te verhullen, bijvoorbeeld 
onder het mom van de autonomie van de patiënt of het discours dat patiënten neerzet als een 
zorgconsument die keuzevrijheid bezit, omdat dit niet ten goede komt aan de patiënt. Op het tweede 
gezicht is er echter een gedeelde behoefte dat alle mensen typeert en daarom ook afhankelijk zijn 
van elkaar. Hierbij is het aspect dat men betekenis geeft aan het eigen leven als onderdeel van het 
relationele web van het menselijk leven. Het gaat het hierbij om het inzicht dat omgeving en relaties 
niet alleen belemmerend maar ook bevorderend kunnen zijn voor de mate waarin keuzes en 
beslissingen autonoom zijn. De relationele autonomie heeft ook te maken met hoe iemand zich 
ontwikkelt tot wie hij is in relatie met anderen, in positieve en in negatieve zin. ‘ Het is door anderen 
dat ik mijzelf ontwikkel tot degene die ik ben of wordt, maar evenzeer kan ik mijn zelfrespect en 
autonomie verliezen door die ander’ (Verkerk, 2013). 
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Wederkerigheid 
De term wederkerigheid komt voor in het onderzoek naar samenwerking tussen mantelzorgers en 
professional van Evelien Tonkens (2009). Zij beschrijft een van de fenomenen die in haar onderzoek 
breed herkend werd, het plezier dat je kunt ervaren wanneer je een ander een plezier doet. Zij heeft 
hier de term ‘weerkaatst plezier’ voor gekozen. Om dit te duiden legt ze een verband met de 
begrippen altruïsme en egoïsme. De relatie met altruïsme is dat ook hier het primaire doel is om een 
ander gelukkig te maken. Het heeft met egoïsme gemeen dat het eigen plezier niet uitgeschakeld 
wordt, maar ook een plek kan krijgen. Het fundamentele verschil met deze begrippen is echter dat de 
mantelzorger ‘authentiek plezier en voldoening kan halen uit het feit dat je een ander plezier en 
voldoening schenkt’. 
Dit maakt ook dat zorggeven niet alleen beschreven moet worden vanuit de negatieve kant, zoals zo 
vaak het geval is als mantelzorg om de hoek komt kijken. Zorg geven is een alledaagse activiteit en 
kan ook leuk zijn. Het maakt deel uit van het dagelijks leven en kan voldoening geven, waarbij in de 
interactie tussen zorgvrager en zorggever de wederkerigheid een plaats krijgt en ook kan groeien. 
Zorgen is een kans om te delen waarbij het midden gevonden moet worden tussen ‘plicht en vrije wil, 
tussen rede en gevoel’ (Van Heijst, 2005, p. 353-354). 
 
Zorgethiek als politieke ethiek 
Van oudsher was het  ‘normaal’ dat je de zorg voor je familie op je nam als de situatie daarom vroeg. 
Maar door omstandigheden als het steeds verder uit elkaar wonen van familieleden en de 
toenemende arbeidsparticipatie van vrouwen is mantelzorg niet meer vanzelfsprekend. De overheid 
heeft daarop gereageerd door beleid te maken waarin mantelzorg meer en meer tot een verplichting 
gesteld is.  Professionele zorg is aanvullend en komt pas in beeld als zelfzorg en mantelzorg niet meer 
toereikend is (van Heijst, 2005 p. 266). Het uitgangspunt van dit beleid is om de autonomie van de 
zorgvrager zo lang mogelijk te kunnen borgen. Maar dat autonomie van de mantelzorger hierbij in 
het gedrang komt, is een consequentie die nog niet tot de beleidsmakers is doorgedrongen. 
De zorgethiek houdt zich niet alleen bezig met de zorg op het persoonlijk vlak maar wil nadrukkelijk 
ook vragen stellen op het gebied van rechtvaardigheid in het zorgstelsel en binnen instituties en 
systemen. (Klaver et al., 2013). De enige manier om te iets te kunnen veranderen voor degenen die 
zorg verlenen betekent dat we zorg moeten begrijpen als een politiek begrip (Tronto, 1993). Het gaat 
hierbij zoals bijvoorbeeld de status van het zorgen, de financiering, verdeling van 
verantwoordelijkheden en wetgeving. 
Als we de relatie naar de mantelzorg trekken dan zegt Tronto dat een van onze ‘moral boundaries’ : 
de scheiding tussen de publieke en private sfeer moet verschuiven. Zolang het zorgen beschouwd 
wordt als een privézaak dan zal er weinig aandacht en waardering zijn voor de mantelzorgers en hun 
positie.  
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3.3  Samenvatting en conclusie 
Vanuit het zorgethisch perspectief kan autonomie in de zorg alleen ontwikkeld worden in relaties 
met anderen en moet het bezien worden in het licht van onderlinge afhankelijkheid 
(interdependentie).  Dit contrasteert sterk met het autonomiebeginsel zoals dat in het dagelijkse 
praktijk circuleert en ook door de overheid in beleid is vertaald. Hier is het leidende beginsel dat 
iedereen het recht moet hebben zonder bemoeienis van de ander zelf het leven in te richten. 
Als je met deze klassieke autonomiebril kijkt naar het overheidsbeleid dan blijkt uit de voorgaande 
paragrafen dat dit beleid van de overheid verschillende consequenties heeft waardoor er juist 
helemaal geen sprake is van autonomie in de klassieke zin van het woord. Rechten lijken in plichten 
veranderd, het thuis blijven wonen is niet meer een echte keuze te noemen, waarbij het beroep 
moeten doen op zorg uit de omgeving ook gevolgen heeft voor het gevoel van autonomie voor de 
zorgvrager. Daarnaast heeft het beleid geen oog voor de autonomie van de mantelzorger. Zijn of 
haar recht op regie op eigen leven vervalt zodra er een mantelzorgberoep op hem wordt gedaan. 
Blijkbaar is de autonomie van de patiënt van groter belang dan die van de mantelzorger. Dit heeft 
ook zijn weerslag in de wijze waarop professionals omgaan met zorgvragers en mantelzorgers.  Als 
het beleid van de overheid expliciet en impliciet uitdraagt dat de autonomie van de patiënt het 
meest belangrijk is, dan is het niet meer dan logisch dat dit beleid vertaald wordt in beleid en 
handelen voor professionele zorgverleners. De consequenties hiervan zijn beschreven in paragraaf.. 
De mantelzorgers zelf lijken hierdoor in een soort spagaat terecht te komen. Enerzijds worden ze 
geconfronteerd met het klassieke begrip van autonomie dat voor hen niet van toepassing lijkt te zijn 
en ze daarmee gevoelsmatig beperkt worden in hun zorgrelatie en hun eigen leven. Anderzijds lijken 
begrippen die gekoppeld zijn aan het autonomiebeginsel  als keuze, gelijkheid en wederkerigheid 
voor mantelzorgers op een andere manier betekenis te hebben. Begrippen die bij het ‘gewone 
beleid’ buiten beeld blijven maar juist vanuit de zorgethiek in een andere context worden geplaatst 
en daarmee een andere waarde krijgen.  
In dit autoetnografische onderzoek zal aan de hand van een casus gezocht worden naar de betekenis 
van het autonomiebeginsel voor de betrokkenen en de relevantie voor de gegeven zorg. 
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4.  Conceptueel Raamwerk 
4.1 Sensitizing concepts 
De sensitizing concepts geven richting aan het onderzoek en de analyse van de resultaten, het zijn 
attenderende begrippen en vragen, die beschouwd kunnen worden als de bril waardoor de 
onderzoeker kijkt. 
Bij het vaststellen van de sensitizing concepts is gebruik gemaakt van de inzichten uit de zorgethiek 
en de resultaten vanuit de literatuurstudie. 
 
Autonomie 
Op welke momenten is er sprake van de klassieke interpretatie van het begrip autonomie, welke 
zorgethische inzichten zijn er zichtbaar in relatie tot autonomie en levert dit spanning op in het 
verlenen van de zorg? 
 
Keuze en kiezen 
Welke keuzemomenten doen zich voor in de casus en welke gevolgen hebben deze in de zorgrelatie 
en de kwaliteit van de zorg? 
 
Positie 
Welke positie bekleedt de mantelzorger in de verschillende situaties en hoe ervaart de mantelzorger 
deze posities? 
 
Gelijkheid 
Hoe is de positie van de mantelzorger te duiden t.a.v. de positie van de zorgvrager en de professional 
in het licht van het gelijkheidsbegrip?  
 
Wederkerigheid 
Op welke manier komt de wederkerigheid tot uitdrukking binnen de zorgrelatie? 
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4.2  Theoretische benadering: autoetnografie 
‘People make sense of, or give significance to, events in their and others lives, including their own and 
others’ actions, by embedding them in some story or other ‘(Margaret Walker, 1998 geciteerd in 
Goldsteen et al. 2007). 
 
De autoetnografische methode is een relatief nieuwe, kwalitatieve onderzoekmethode die mede is 
voortgekomen uit een toenemende belangstelling en waardering voor het narratief, het persoonlijk 
verhaal. Deze wetenschappelijke waardering voor de verwoording en verbeelding van persoonlijke 
ervaringen heeft zijn oorzaak in het feit dat er nieuwe en veranderende ideeën en idealen zijn 
gevormd over wetenschappelijk onderzoek. Daarnaast werd duidelijk dat er grenzen zijn aan het 
‘conservatieve’  wetenschappelijk onderzoek en er was sprake van een toenemend bewustzijn over 
het beleid en de ethiek van de gangbare onderzoekspraktijken. Tenslotte speelde ook een rol dat er  
toenemende mate aandacht kwam voor het belang van de sociale identiteit en –beleid ( Adams, 
Holman & Ellis, 2015)  
 
Wat de waarde van verhalen en daarmee de ‘eenpersoonskennis’ kan zijn omschrijft Christien 
Brinkgreve op de site www.dementieverhalenbank.nl , waar verhalen van patiënten en 
mantelzorgers worden verzameld om de zorg voor deze groep te verbeteren. ‘In de wetenschap 
heerst het regime van maat en getal, maar verhalen kunnen zoveel meer bevatten aan waardevolle 
informatie dan onderzoeksuitslagen. Je verhaal doen is niet alleen effectief omdat je een stem krijgt 
en je laat horen. Persoonlijke verhalen bevatten ook nog eens bruikbare gegevens voor wetenschap 
en beleid. Want mensen verschillen in hun problemen en behoeften, en moeten niet over één kam 
geschoren worden in globale beelden, gemiddelde scores en standaardprocedures. De grote variatie 
in mensen, in wat ze hebben, wat ze willen en hoe ze zijn, wordt in de wetenschap vaak 
teruggebracht tot een gemiddelde, en dat is dan het uitgangspunt voor beleid en behandeling. En 
mensen zijn meer dan hun aandoening’. 
 
Autoetnografie is een van de kwalitatieve onderzoeksmethoden waarbij de geleefde ervaring van 
een persoon, in de betreffende culturele context centraal staat. (Visse &Niemeyer, 2015, Denzin, 
2014). In deze onderzoeksmethode zijn de persoonlijke ervaringen van de onderzoeker zowel het 
startpunt als het kernmateriaal van de studie. (Uotinen, 2011, geciteerd in Denshire & Lee, 2013).  
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Adams et al. (2014) vatten deze onderzoeksmethode samen in zes punten: 
 Het maakt gebruik van de persoonlijke ervaringen van de onderzoeker om culturele 
denkbeelden, praktijken en ervaringen te beschrijven en te bekritiseren; 
 Het erkent en waardeert de relaties die de onderzoeker heeft met anderen; 
 Het maakt gebruik van een uitgebreide en zorgvuldige zelfreflectie om zo te komen tot het 
benoemen en onderzoeken van de kruisingen tussen het individu en de maatschappij, tussen 
particulier en algemeen en het persoonlijke en politieke. 
 Het geeft een beeld van mensen die zich bevinden in het proces van uit te vinden wat te 
doen, hoe te leven en wat de betekenis is van hun strijd. 
 Het brengt de intellectuele en methodologische starheid, emotie en creativiteit in balans. 
 Het streeft naar sociale rechtvaardigheid en het verbeteren van het leven. 
 
Hierbij gebruikt de onderzoeker de principes van autobiografie en etnografie om te komen tot de 
autoetnografie. (Ellis, Adams & Bochner, 2011). Afhankelijk van het soort onderzoek  zal er meer 
nadruk liggen op ofwel auto (zelf), etnos (cultuur) of grafie (beschrijvend onderzoek). (Reed-Danahay 
geciteerd in Holt, 2003) 
De onderzoeker schrijft, selectief en in retrospectief, over bepaalde episodes met een grote impact 
(epiphanies), die geworteld zijn of voortkomen uit een bepaalde cultuur of context. (Ellis et al, 2011, 
Denzin, 2014). Het betreffen vaak ervaringen die een litteken achterlaten in een mensenleven. In 
deze episodes komt het karakter van de persoon tot uitdrukking (Denzin, 2014). 
Vervolgens analyseert en interpreteert de onderzoeker zijn ervaringen door zich telkens heen en 
weer te bewegen tussen omgeving en zichzelf, in- en uitzoomend op het persoonlijke en sociale 
gebied,  onderdompelen in en weer bovenkomen uit de data. Bij de analyse kunnen o.a. het zoeken 
naar terugkerende patronen, het toepassen van bestaande theoretische kaders en vergelijken of 
contrasteren van andere studies gebruikt worden. (Chang, 2007) 
 
Vanuit zorgethisch perspectief is de autoetnografische onderzoeksmethode een methode die goed 
aansluit bij de zorgethische principes.  Zo is in deze onderzoeksmethode juist de relatie en context 
waarin de autoetnograaf zich bevindt van groot belang en wordt de ervaringen verwoord door 
degene zelf, zonder tussenkomst van anderen. (Visse & Niemeyer, 2015, Klaver et al., 2013).  
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5.  Methode 
5.1 Onderzoeksbenadering  
Het onderzoek bestaat uit een autoetnografie, bezien vanuit het perspectief van de onderzoeker. Het 
verhaal is opgetekend door de onderzoeker en is een weergave van de gebeurtenissen zoals zij ze 
heeft ervaren als (partner van de) mantelzorger. 
Haar positie was daarin dubbel, soms was ze betrokken als actieve mantelzorger, letterlijk met de 
handen aan het bed. Op andere momenten was ze de partner van de mantelzorger en daarmee het 
belangrijkste klankbord op tijden van beslissingen, moeilijke momenten en zorgvragen. 
 
5.2  Casusdefinitie 
Het betreft hier één casus die beschreven wordt. Om een duidelijk beeld te kunnen schetsen van de 
mantelzorgervaringen die zijn opgedaan, is er voor gekozen om het ziekteproces te volgen vanaf de 
start van de gezondheidsproblemen tot aan de herstelfase thuis na ontslag uit het ziekenhuis. Een 
dergelijke uitgebreide en rijke beschrijving levert verschillende aanknopingspunten aan voor verdere 
verdieping. 
 
5.3  Dataverzameling 
De dataverzameling heeft plaatsgevonden door het uitschrijven van de persoonlijke ervaringen van 
de onderzoeker. De casusbeschrijving is aangevuld en gecheckt aan de hand van persoonlijke 
aantekeningen, ziekenhuisafspraken en thuiszorgrapportage. Daarnaast heeft er een interview 
plaatsgevonden met de partner van de onderzoeker, tevens mantelzorger, om de casus door te 
nemen en hiaten aan te vullen. 
Het betreft een casusbeschrijving, volgens autoetnografische methode, die een periode beslaat van 
een negen maanden waarin de aanloop naar de diagnose, het stellen van de diagnose, de 
behandeling en de herstelperiode zijn beschreven. Er is toestemming gevraagd aan de zorgvrager in 
deze casus en de partner van de onderzoeker om deze ervaringen op deze wijze te mogen 
beschrijven en analyseren.  
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5.4  Analyses 
Tijdens het schrijven, nadenken, aanvullen, herschrijven en reflecteren op de casus manifesteerde 
het autonomiebeginsel zich in verschillende gedaantes als centraal thema. 
Om te kunnen komen tot een beter begrip van de geleefde ervaringen met betrekking tot dit thema 
is de tekst opnieuw een aantal maal herlezen, nu met als doel verschillende emoties en ervaringen te 
herkennen en te benoemen.  
Vervolgens zijn deze geclusterd tot categorieen van waar uit thema’s zijn gedestilleerd. 
 
5.5  Fasering van het geheel 
 
1. Oriëntatiefase (november-december 2014) 
Het voor het eerst op papier zetten van de casus om zo te kunnen bepalen welke 
onderzoeksmethode hierbij zou passen 
 
2. Uitwerken theoretische onderbouwing en herschrijven casus ( januari-april 2015) 
Literatuurstudie met betrekking tot de onderzoeksmethode en autonomie van de 
mantelzorger. 
Verdere uitwerking van de casus. 
 
3. Analyse (juni-juli 2015) 
Herlezen en herschrijven van de casus. 
Casus analyseren op voorkomende thema’s. 
 
4. Waarderen en evalueren (juli – augustus 2015) 
Resultaten beschrijven in het onderzoeksrapport, aangevuld met discussie en aanbevelingen. 
 
5  Inleveren thesis (augustus 2015) 
  
 37 
5.6  Ethische overwegingen 
Bij de keuze van deze onderzoeksmethode spelen ethische overwegingen mogelijk een grotere rol 
dan bij andere onderzoeksmethodes.  
De reden om voor deze onderzoeksmethode te kiezen - de ruimte die er is voor het persoonlijke 
verhaal- vormt direct ook het ethische bezwaar. Het is namelijk niet alleen mijn verhaal maar het 
betrekt als vanzelf ook mijn schoonmoeder, mijn (schoon)familie en de verschillende zorgverleners in 
het onderzoek. Het is nauwelijks mogelijk om het verhaal zodanig aan te passen dat zij niet 
herkenbaar of herleidbaar zijn, omdat dit anders invloed heeft op de betekenis en doel van het 
verhaal. (Ellis et al., 2011). 
Hoewel ik toestemming heb van mijn schoonmoeder en mijn partner om over hen te schrijven en ik 
daarnaast in mijn onderzoek alle mogelijke verwijzingen naar personen, plaatsen of tijdstippen heb 
geprobeerd te vermijden als dit niet relevant was, vind ik de mogelijke herken- en herleidbaarheid 
nog steeds een lastig gegeven waarvoor ik geen oplossing heb gevonden.  
Vanuit de verschillende wetenschappelijke artikelen die over autoetnografie verschenen zijn, maak ik 
op dat ik daar niet alleen in sta maar dat dit een belangrijk issue is in deze vorm van onderzoek. (o.a. 
Holt 2003, Wall 2008, Chang 2007). Denzin (2010) schrijft hierover dat ‘the differences that define the 
other’s world must always be respected. There is no null point in the moral universe’ . 
Ellis et al. en Denzin gebruiken hiervoor de begrippen ‘relational ethics’ en ‘relational concern’. Juist 
omdat in een autoetnografie de casus beschreven wordt in relatie tot anderen, waarbij de schrijver 
vaak in nauw contact staat met degenen waarover geschreven wordt kan het lastig zijn om dit te 
beschrijven op een manier die ze graag zouden willen. Deze woorden kunnen namelijk invloed 
hebben op die relatie en de schrijver moet ook na het onderzoek verder in die relatie.  
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6. De uitkomsten en resultaten  
6.1  Inleiding 
In dit hoofdstuk komt als eerste de autoetnografie aan bod. De basis is hiervoor gelegd in een 
uitgebreide, chronologische en systematische beschrijving van hoe ik de gebeurtenissen rondom mijn 
schoonmoeder heb beleefd. Deze is als bijlage toegevoegd. 
De autoetnografie is gegroepeerd rondom acht episodes, die hieronder in chronologische volgorde 
zijn te lezen. Vervolgens worden in een volgende paragraaf de uit de autoetnografie gedestilleerde 
thema’s gepresenteerd. Om zicht te krijgen op de samenhang en betekenis van deze autoetnografie 
in relatie tot de theoretische inzichten rondom het autonomiebeginsel is ervoor gekozen om de 
ervaringen van de mantelzorger eerst in breder perspectief te plaatsen en pas daarna theoretisch te 
duiden. De thema’s die vanuit de autoetnografie naar boven zijn gekomen, zijn daartoe uitgewerkt 
en voorzien van de interpretatie van de onderzoeker.  
 
6.2  Van schoondochter naar mantelzorger, een autoetnografie 
 
Episode 1.  Van schoonmoeder en schoondochter.. 
In het voorjaar van 2014 ben ik een ‘gewone’ schoondochter,  met twee kinderen, een baan en een 
masterstudie zorgethiek en beleid op het punt van afronden. Mijn partner is haar oudste zoon. Hij 
zorgt - sinds het overlijden van mijn schoonvader-  dat de dingen die mijn schoonmoeder zelf niet 
meer kan, voor elkaar komen. Hij regelt de financiën, doet boodschappen met haar en gaat mee naar 
doktersafspraken. De rest van de familie is, wat betreft zorg en aandacht voor mijn schoonmoeder 
betreft, niet prominent in beeld. Mijn schoonmoeder klaagt hier nogal eens over. Voor mij voelt dit 
als een extra druk om vaker langs te gaan, haar mee te nemen naar activiteiten van de kinderen en 
allerlei verjaardagen te bezoeken zodat ze zich niet zo eenzaam voelt. Dit blijkt in theorie 
gemakkelijker dan de praktijk, want we wonen niet naast haar deur en bovendien heeft ze ook niet 
altijd zin in onze bedenksels, wat wij dan weer heel ondankbaar vinden…. 
 
Dan begint mijn schoonmoeder te kwakkelen. Ze is al jaren diabeet, heeft vaatvernauwing in haar 
benen en is schildklierpatiënt. Ook rookt ze al (bijna) haar hele leven. Nu krijgt ze meer pijn in haar 
benen. Ze is, vooral bij inspanning en stress, steeds vaker kortademig. Bovendien gaat haar stem 
verder achteruit waardoor haar stem soms zo slecht wordt dat we haar nog nauwelijks kunnen 
verstaan. 
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Deze heesheid en de benauwdheid gaan maar niet over. We blijken niet over genoeg 
overredingskracht te beschikken om de eigen huisarts te overtuigen dat het, na weken proberen met 
steeds weer andere medicatie, nu toch echt tijd wordt om verder onderzoek te doen. Samen met 
mijn schoonmoeder wachten we op het juiste moment (afwezigheid van de eigen huisarts) en via de 
vervanger lukt het om de verwijzing naar het ziekenhuis binnen te slepen. 
 
Een reeks van afspraken volgt met allerlei verschillende specialisten. Het is voor iedereen 
vanzelfsprekend – inclusief mijn partner zelf-  dat hij degene is die meegaat naar al deze 
onderzoeken en vervolgafspraken. Als ZZP’er is hij flexibel in zijn werktijd waardoor dit wat makkelijk 
in te passen is. Maar hij voelt het ook als zijn verantwoordelijkheid om zijn moeder te ondersteunen. 
Het is een angstige tijd, omdat we natuurlijk voor het ergste vrezen. Maar de trits aan onderzoeken 
en afspraken die mijn schoonmoeder ondergaat, het levert allemaal geen echte resultaten op. Na 
iedere specialist kruisen we opgelucht figuurlijk weer een aandoening af: het is geen COPD, 
longkanker of keelkanker. 
 
Na vier maanden van onderzoeken en afspraken met specialisten zijn wij enigszins gerustgesteld dat 
er niets ernstigs aan de hand is. We beginnen zelfs onderling wat te speculeren of het misschien een 
vorm van (onbewust) aandacht vragen is van mijn schoonmoeder. Maar de aanblijvende 
benauwdheid en heesheid blijft aan ons en haar knagen. We kunnen hier voor ons gevoel niet veel 
meer aan doen; als de specialisten het niet kunnen vinden wat blijft er dan nog over?   
 
Episode 2. ..naar patiënte en mantelzorger 
Na onze vakantie belt mijn schoonmoeder ons op, enigszins in paniek. Ze voelt zich zo benauwd, dat 
ze niet meer weet hoe het nu verder moet. Mijn partner treft haar thuis inderdaad erg benauwd 
maar ook heel er suf aan. Dit is het resultaat van het bezoek van een waarnemend huisarts tijdens 
onze vakantie.  Zij heeft mijn schoonmoeder een opiaat voorgeschreven (drie maal daags..), omdat 
ze zo angstig was. Er is gelukkig niets gebeurd. Maar om iemand van 75 die alleen woont en niet 
goed ter been is, af te schepen met oxazepam en daar vervolgens niet bij stil te staan welke 
consequenties dat zou kunnen hebben, heeft ons echt boos gemaakt. 
 
Mijn partner heeft haar meegenomen naar het ziekenhuis, dit keer vastbesloten om zich niet meer 
weg te laten sturen voordat duidelijk was wat er aan de hand was. Na enige discussie met de SEH-
arts besluiten zij tot verder onderzoek gedaan. Hieruit blijkt dat er waarschijnlijk een cardiale oorzaak 
is voor haar benauwdheid. 
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Terugblikkend: Ik voelde mij achteraf stom dat ik mij niet heb gerealiseerd dat er in het hele 
traject niet eerder een ECG is gemaakt. Omdat het er nu op leek dat hartproblemen haar 
benauwdheid veroorzaakten, voelde dit voor mij extra vervelend omdat ik vond dat ik dit – 
gezien mijn verpleegkundige achtergrond- had moeten signaleren. Dit was de eerste keer dat 
ik mij realiseerde dat ik dus niet zomaar op mijn professionele deskundigheid kan vertrouwen 
als het gaat om privé-situaties.   
 
Mijn schoonmoeder komt terecht op de afdeling cardiologie en de behandeling voor de 
ritmestoornissen en decompensatie wordt in gang gezet. Ondanks medicatie en infusen merken we 
dat de benauwdheid niet over gaat. De jonge cardioloog-assistent concludeert dat het met het hart 
allemaal wel goed komt, maar ze maakt zich zorgen over de aanblijvende heesheid en benauwdheid. 
Ze besluit daarop om toch eens verder te kijken. 
We zijn blij dat deze arts heeft doorgezet en verdere onderzoeken heeft laten uitvoeren terwijl mijn 
schoonmoeder nog op haar afdeling ligt. Strikt genomen kan ze mijn schoonmoeder ontslaan omdat 
er op cardiaal gebied geen problemen meer zijn. Ze had een nader onderzoekstraject weer kunnen 
overdragen aan bijvoorbeeld de KNO-arts. Ze stelt ook dat ze hiermee eigenlijk buiten haar boekje 
gaat, maar ze wil mijn schoonmoeder niet laten vertrekken met deze heesheid en benauwdheid. 
 
Uiteindelijk blijkt dat er toch een tumor zit in haar keelgebied, die niet eerder is opgemerkt. De 
behandeling moet worden voortgezet in een academisch ziekenhuis, in de tussentijd kan mijn 
schoonmoeder terug naar huis. Haar ontslag levert nogal wat beslommeringen op. Wijzigingen in de 
medicatie, net voor haar ontslag, brengen problemen met zich mee bij de ziekenhuisapotheek. Ze 
zijn helemaal niet genegen om mee te denken, maar sturen ons weer weg om het zelf uit te zoeken. 
Uiteindelijk blijkt dat zij de zaken niet op orde hebben maar ons belasten met de consequenties. Zo 
moeten we de medicatie ophalen bij een andere apotheek en eenmaal daar aangekomen blijkt dat 
toch weer niet de bedoeling te zijn. Vervolgens is het onze verantwoordelijkheid geworden om de 
medicatielijst kloppend te krijgen. De bejegening door de assistente in de ziekenhuisapotheek is 
beneden alle peil. Ze behandelt ons als oud vuil en heeft ons letterlijk meerdere malen van het kastje 
naar de muur gestuurd. Zelfs een kort ‘ het spijt ons’  hebben we niet gehoord. 
 
Terugblikkend: Dit zijn niet de dingen waar je je mee bezig wilt houden als je je 
(schoon)moeder ophaalt uit ziekenhuis. Ze heeft slecht nieuws te verwerken gehad en je wilt 
graag de tijd nemen om er voor haar te zijn en haar thuis weer geïnstalleerd te krijgen. In 
plaats daarvan hebben we veel tijd en energie verspild in de verschillende apotheken en 
hebben we een verantwoordelijkheid in onze schoenen geschoven gekregen, die niet de onze 
was.  
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Dit was het eerste vervelende incident met apotheken en medicatie. In het hele traject hierna 
maken we veel meer toestanden mee rondom medicatie. Telkens verbazen we ons over niet-
gekoppelde systemen, overdrachten die niet plaatsvinden, onderlinge strijd tussen 
verschillende apotheken, en de daarmee gecreëerde afhankelijkheid als patiënt en 
mantelzorger van de al dan niet aanwezig bereidwilligheid van de betreffende zorgverlener. 
 
De volgende dag belde mijn schoonmoeder dat ze had geregeld dat de buurman haar bed naar 
beneden had gezet. Wij waren hier wel wat verwonderd over, omdat er fysiek niets veranderd was, 
er was geen aanleiding waarom ze niet meer boven zou kunnen slapen. 
 
Terugblikkend: Achteraf bezien lijkt het wel een soort markering voor haarzelf. Ze ging 
zichzelf beschouwen als patiënt en kon zo ook aan de buitenwereld laten zien dat er echt wat 
met haar aan de hand was.  
 
Episode 3.  Slecht nieuws 
Terugblikkend: Aan de ene kant waren we natuurlijk verdrietig over het slechte nieuws, aan 
de andere kant was er toch ook een soort opluchting, omdat er nu eindelijk een oorzaak 
bekend was. Terugkijkend hebben we ons wel afgevraagd waarom het zo lang heeft moeten 
duren en waarom er door al die specialisten in het voortraject geen diagnose gesteld kon 
worden. Maar uiteindelijk laat je die gedachtes ook weer snel los, omdat de behandeling alle 
aandacht kost. 
 
In het academische ziekenhuis blijken bij aankomst niet alle gegevens van mijn schoonmoeder 
aanwezig. Dit betekende dat er weer een aantal bloedonderzoeken overgedaan moest worden, 
terwijl de uitslagen al bekend waren. Mijn schoonmoeder is erg lastig te prikken. Zij is dan ook 
panisch als het woord bloedprikken wordt genoemd omdat dit meestal met zich meebrengt dat ze 
meerdere keren geprikt moet worden voordat het lukt. Ook is de uitslag van de CT-scan niet 
doorgestuurd van het ene ziekenhuis naar het andere. Hier moet blijkbaar apart toestemming voor 
gegeven worden. Mijn partner’s reactie hierop is dat hij voortaan voor elke afspraak alle recente 
uitslagen fotografeert zodat hij eigenlijk zelf een soort EPD creëert. 
 
Terugblikkend: Zo merk je dus welke consequenties het heeft dat het elektronisch patiëntendossier er 
nog steeds niet is. Het is niet alleen een ‘papieren’  kwestie maar het levert dus ook extra belasting op 
voor mijn schoonmoeder omdat (soms vervelende) onderzoeken herhaald moeten worden, simpelweg 
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omdat er geen uitwisseling van gegevens plaats vindt. En dan blijven de kosten voor deze extra 
onderzoeken nog buiten beschouwing. 
 
 
Samen met mijn zwager ben ik met mijn schoonmoeder een paar dagen later naar het gesprek 
gegaan met de KNO-oncoloog. Het goede nieuws was dat de prognose gunstig was, de tumor was 
prima behandelbaar met bestraling.  
 
Terugkijkend op dit gesprek realiseer ik mij pas nu welke impact dit op haar gehad moet 
hebben. Voor mij was het een heel duidelijk gesprek waarin niet om de hete brij werd heen 
gedraaid, maar waarvan de teneur vooral positief was. De arts was echter wat meer op 
afstand, een ‘echte dokter’ met autoriteit en bijbehorend taalgebruik. Ik kan mij voorstellen 
dat dit voor mijn schoonmoeder lastiger te begrijpen was. Bovendien was dit ook het gesprek 
waarin nu toch definitief bevestigd werd dat ze een tumor had, met mogelijk ook een paar 
(kleine) uitzaaiingen. Ook tijdens latere gesprekken met de bestralingsarts bleek dat mijn 
schoonmoeder een aantal zaken die in dit gesprek wel degelijk aan de orde zijn geweest, niet 
had gehoord of anders had geïnterpreteerd.  
 
Later volgde er nog een gesprek met de bestralingsarts. De tijd en aandacht die zij had voor mijn 
schoonmoeder voelde vanaf het eerste contact als zeer prettig en gemeend. Omdat ze de tijd nam 
om uitgebreid met mijn schoonmoeder te praten, snapte ze waar voor haar de spanning zat en kwam 
ze met de oplossing om mijn schoonmoeder aan het begin van de behandeling op te nemen in het 
ziekenhuis. Dit was voor mijn schoonmoeder en ook voor ons een hele geruststelling. 
 
Mijn schoonmoeder werd voor de eerste bestraling dan ook opgenomen, niet op een oncologische 
afdeling maar op een ‘gewone interne’. We hadden al eerder het gevoel dat de verpleegkundigen 
van deze afdeling het nut van deze opname niet zo inzagen. Na een vijftal dagen, waarin alles goed 
leek te gaan, gaf de verpleging op de afdeling aan dat ze geen noodzaak tot opname konden 
ontdekken en dat ze haar bed nodig hadden voor een andere patiënt. De wijze waarop er over haar 
ontslag werd gecommuniceerd voelde niet prettig. Het gaf ons het ongemakkelijke gevoel dat mijn 
schoonmoeder ten onrechte een bed bezet hield, alsof we een soort profiteurs waren die niet voor 
haar wilden zorgen of zoiets. Gelukkig had mijn schoonmoeder dit allemaal niet in de gaten. Zij, en 
wij waren opgelucht dat bijverschijnselen uitbleven en ze vond het prima om weer naar huis te gaan. 
We hadden inmiddels thuiszorg geregeld zodat er ook op professioneel vlak haar toestand in de 
gaten gehouden werd. 
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Episode 4. Van mantelzorg naar zorgcoördinator 
Diabetes 
De medicatie die mijn schoonmoeder krijgt om de zwelling van de bestraling te onderdrukken heeft 
helaas ook een negatief effect op haar diabetes. Deze kan daardoor nogal instabiel raken en dat 
gebeurt dan ook. In het ziekenhuis was er goede monitoring en een redelijk gecontroleerde 
omgeving maar thuis is het natuurlijk weer een ander verhaal. 
  
De behandeling van de diabetes is door het ziekenhuis, conform afspraken weer overgedragen aan 
de huisarts. Omdat mijn schoonmoeder thuis niet eerder insuline gebruikte, moet er ook een recept 
komen zodat er insuline in huis is als de verpleegkundige zou moeten bij spuiten. De huisarts vindt dit 
allemaal niet nodig. Hij geeft aan dat als de bloedwaarde stijgt, we met hem contact op kunnen 
nemen, dan kan hij op dat moment de situatie opnieuw beoordelen. Wij vinden dit een bijzondere 
houding en hebben nog met elkaar bediscussieerd of we dit op een of andere manier moeten 
veranderen. We zien daarvoor op dat moment niet echt mogelijkheden en hebben het maar zo 
gelaten, stom natuurlijk achteraf bezien… 
 
In het weekend erna klimt haar suikerspiegel zover omhoog dat de thuiszorgverpleegkundige vindt 
dat er actie nodig is. Er is echter geen insuline in huis. Los van de extra spanning, stress en fysieke 
belasting voor mijn schoonmoeder zijn we een kleine drie uur, 40 km reizen  en extra bedragen aan 
spoedtarieven voor apotheek en huisarts verder voordat we alles weer op de rit hebben. Terwijl het 
allemaal zo goed geregeld had kunnen zijn, als de eigen huisarts meteen had meegewerkt en hij 
insuline had voorgeschreven. Een enkel telefoontje naar de huisartsenpost was dan voldoende 
geweest om te overleggen hoeveel eenheden er gespoten kon worden. We voelen ons ernstig 
gefrustreerd door de huisarts en nemen ons voor om zijn beslissingen in de toekomst niet meer voor 
zoete koek te slikken. 
 
Na zo’n twee weken beginnen de eerste bijverschijnselen op te spelen. Mijn schoonmoeder wordt 
moe, krijgt wat last van haar keel en ook de diabetes komt maar niet onder controle. 
Ze heeft inmiddels al flesjes verrijkte drinkvoeding voorgeschreven gekregen van de diëtiste. 
Aanvankelijk drinkt mijn schoonmoeder die braaf op, maar het blijkt dat deze flesjes, in combinatie 
met haar medicatie, een heftige invloed hebben op haar suikerspiegel. De waarden in het bloed 
schieten steeds vaker omhoog. Voor mijn schoonmoeder is dit erg moeilijk te accepteren en ze 
reageert hierop door minder te gaan eten. Ze hoopt hiermee te bereiken dat de suikerspiegel niet 
verder stijgt.  De bestralingsarts blijft iedere week ruim de tijd nemen voor mijn schoonmoeder. Ze 
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kan haar gerust stellen, probeert bij haar spanningen aan te sluiten door goed te luisteren en in te 
gaan op haar vragen en onzekerheden. Alleen wat de diabetes betreft lukt het niet om mijn 
schoonmoeder te bereiken. Als je al jaren diabeet bent en je ‘opgevoed’  bent met het besef dat een 
hoge glucosespiegel slecht voor je is, is dat heel moeilijk om dat zomaar los te laten. Bovendien 
betekent dit voor mijn schoonmoeder dat ze als ze dit los moet laten, ze hier ook geen controle meer 
op uit kan en mag oefenen.  
 
Terugkijkend denk ik dat in deze periode waar ze eigenlijk al alle regie kwijt is geraakt, dit 
voor haar misschien (onbewust) toch nog een manier voor haar om grip te houden op haar 
situatie. 
 
Medicatie 
Dan komen we er achter dat ze zelf het overzicht niet meer heeft over haar medicatie. Omdat ze last 
heeft bij het slikken gaat ze grotere tabletten in stukken breken die eigenlijk niet gebroken mogen 
worden. Andere medicatie slaat ze gewoon over of verschuift ze naar een ander tijdstip. Als mijn 
partner haar daar naar vraagt ontkent ze in eerste instantie in alle toonaarden. Het loopt uit op een 
woordenwisseling waar ze heel verdrietig over is.   
We voelen ons hier machteloos onder. We willen het liefst dat ze zoveel mogelijk nog zelf blijft doen 
maar het is moeilijk om te bepalen wanneer je wel of niet moet ingrijpen.  
Wat ook mee gaat spelen is het gevoel dat zij niet bereid is om de ‘goede patiënt’  te zijn en zich daar 
voor in te zetten, terwijl mijn partner er in die periode bijna alles voor opzij moet zetten om haar 
door deze tijd heen te helpen. Hij is bijna iedere dag minimaal een uur of vier bij haar: hij gaat met 
haar mee naar de bestraling (toch telkens ruim twee uur uit en thuis), zorgt voor een warme maaltijd 
en in de uren die hij wel thuis is moeten er vaak nog allerlei dingen geregeld worden, met familie en 
bekenden gebeld worden om ze op de hoogte te houden. Dit trekt vanzelfsprekend ook een wissel 
op ons gezinsleven. Zijn werkzaamheden als ZZP’er lijden er onder en zelf heb ik mijn afstuderen on 
hold gezet omdat het allemaal niet meer te combineren valt. 
 
We proberen ook om de thuiszorg er meer bij te betrekken. Zij komen immers drie keer per dag. 
Maar hier lopen we op tegen een muur van onwil, tenminste zo ervaren wij dat. Hun uitgangspunt is 
de wil van de patiënt. Als mevrouw niet wil eten en drinken of de medicatie niet wil innemen dan 
kunnen zij haar daar niet toe dwingen, zo zeggen ze tegen ons. 
De thuiszorgmedewerkers zijn ook erg gebonden aan tijd, ze hebben een strakke tijdregistratie. Bij 
binnenkomst moeten zij met hun kaart scannen wanneer zij van start gaan met de werkzaamheden 
bij mijn schoonmoeder en dit ook weer afsluiten zodra ze klaar zijn. Dit voelt ook aan alsof er ook 
geen tijd is om extra aandacht te geven om er voor te zorgen dat mijn schoonmoeder haar 
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medicijnen in neemt of wat eet. Wij denken dat er een groot verschil is tussen dwingen en er voor 
zorgen dat ze inderdaad haar kopje soep op eet en dat je je als verpleegkundige niet af laat schepen 
als mijn schoonmoeder zegt dat ze de medicatie later wel zal innemen. Bovendien denken wij dat er 
niet zozeer sprake van bewust niet willen, maar dat mijn schoonmoeder op dat moment de 
consequenties niet kan overzien als ze slecht eet en de medicatie niet goed en tijdig inneemt. 
 
Roken 
In deze periode heeft ze af en toe ook aanvallen van hevige benauwdheid. We merken dat ze zich erg 
druk maakt als er de volgende dag een gesprek met een arts gepland staat en het lijkt erop alsof deze 
stress direct invloed heeft op haar kortademigheid. 
In deze periode belt ze dan ook een paar keer in paniek op. Als mijn partner er heen gaat zakt het 
vanzelf weer. Hij blijft ook een aantal keer slapen omdat ze ’s nachts niet alleen durft te zijn. Tijdens 
een van die nachten merkt hij dat ze toch weer aan het roken is, terwijl ze claimt gestopt te zijn. Als 
ze denkt dat hij slaapt schuifelt ze naar het toilet en rookt daar een sigaretje.  Het roken van de 
sigaret heeft onmiddellijk invloed op haar toestand, ze wordt acuut benauwd. Mijn partner wil haar 
op dat moment daar niet mee confronteren en besluit te wachten op een geschikter moment.  
 
Achteraf bezien is het vreemd dat het roken niet of nauwelijks een issue is bij de behandeling 
van de tumor, terwijl het zo’n duidelijke relatie heeft met de oorzaak maar ook met het 
vervolg. Mondhygiëne, diëtetiek en pijnbestrijding allemaal zaken die geprotocolleerd aan 
bod komen. Maar het roken maakt daar geen onderdeel van uit. Als het ter sprake komt bij 
een arts in het ziekenhuis of bij de huisarts dan doen zij daar ook niets mee;  er is niemand die 
met haar vanuit een professionele hoek de consequenties van het roken bespreekt. Het is 
natuurlijk de vraag of dit wel bij haar zal landen, omdat ze nog steeds het verband tussen 
haar gezondheid en roken niet ziet (of wil zien). 
 
We blijven worstelen met hoe we hier mee om moeten gaan en hebben er nog geen goede oplossing 
voor gevonden. Het is tenslotte haar keuze om te roken en wie zijn wij om daar wat van te vinden? 
Tegelijkertijd voelt dit ook als een soort van miskenning van al onze zorgen, emoties en ook de tijd 
die we aan haar hebben besteed en nog steeds besteden. Want mocht het straks weer mis gaan dan 
zijn de consequenties niet alleen voor haar maar ook voor ons. Maar deze gedachte levert direct ook 
weer schuldgevoelens op…. 
 
Pijn 
In een van die gesprekken aan het eind van de vierde week vraagt de verpleegkundige hoe het nu 
met de pijn is. Mijn schoonmoeder had aan ons niet eerder aangegeven dat ze veel pijn had en ze 
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slikte tot op dat moment nauwelijks paracetamol. De verpleegkundige vraagt haar de pijn te scoren 
op een schaal van 1 tot 10, daar geeft ze een 5 op. 
Volgens het protocol is dit te hoog, het is niet nodig dat mensen pijn hebben. Dit beïnvloedt hun 
mentale gesteldheid maar ook het blijven eten en drinken is natuurlijk van groot belang om de 
conditie op peil te houden. De verpleegkundige stelt daarop voor om te gaan beginnen met 
pijnstillende morfinepleisters.  
Na het weekend volgt er opnieuw een gesprek met de verpleegkundige. Mijn schoonmoeder 
geeft aan dat de pijn niet minder was geworden, ondanks de pleister. Hierop stelt de 
verpleegkundige voor om de dosis verder op te hogen. Als mijn partner mij belt met dit bericht schrik 
ik daar nogal van. Ik vind dit nogal wat, binnen een paar dagen van nauwelijks paracetamol naar een 
dubbele dosis fentanyl, voor een iemand van nauwelijks 50 kg….En hoewel er drie keer per dag 
iemand van de thuiszorg komt, mijn partner een aantal uur van de dag met haar doorbrengt en ze 
ook daar bijna iedere dag wel een extra gesprek heeft met arts of verpleegkundige, is er geen 24 uur 
toezicht. Ze woont alleen, ze is ’s nachts meestal alleen dus er zijn veel momenten dat er niemand bij 
haar is. 
Gezien haar verzwakte toestand, haar slechte mobiliteit en de thuissituatie kun je 
vraagtekens zetten bij het voorschrijven van dit soort medicatie in deze hoeveelheden.  
Maar ik twijfel ook aan mijn eigen interpretatie van haar pijn, misschien schat ik het wel niet goed in 
en heeft ze inderdaad meer pijn als dat ze ons laat merken? Wie zijn wij dat -als deze pijnmedicatie 
normaal is-  wij daar tegenin zouden moeten gaan? We willen haar natuurlijk ook geen pijn laten 
lijden.  
 
Achteraf bezien hebben we ons toch laten leiden door de deskundigheid van degene die je 
spreekt en het voorschrijft. Blijkbaar is het zo dat we ons eigen gevoel hebben laten 
uitschakelen. 
 
Episode 5. Situatie wordt kritiek 
Naar de zondag van de vijfde week van de bestraling hebben we erg uitgekeken. Voor het eerst sinds 
lange tijd weer een hele dag met ons hele gezin er op uit, even een dag niet ‘mantelzorgen’. De zorg 
hebben we goed geregeld, mijn schoonzus zou die dag op bezoek komen en een deel van de dag bij 
haar blijven. 
 
Maar van ons dagje uit komt niet veel terecht, er is continue telefonisch contact met mijn schoonzus 
en de thuiszorg, omdat mijn schoonmoeder zo benauwd is. We besluiten dan ook 
maar op tijd terug te gaan zodat mijn partner bij mijn schoonmoeder kan blijven. 
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Als ik er over nadenk, is het gek dat dit blijkbaar voor ons vanzelfsprekend is om te doen, 
terwijl de rest van de familie gewoon naar huis gaat.  
 
Steunbetuigingen en waardering komen er wel via de What’s app, letten we wel genoeg op onszelf.. 
dit kan zo toch niet doorgaan.. maar niemand die op het idee komt om ons echt structureel te 
ontlasten. Het blijft bij een kort bezoekje en vervolgens is het weer ons pakkie-an. 
 
Als mijn partner bij zijn moeder aankomt schrikt hij van haar toestand. Ze is dan erg suf en slaapt 
veel. Halverwege de nacht wordt ze wakker en ze blijft dan maar onrustig heen en weer scharrelen. 
Ze zegt dan tegen mijn partner dat hij beter boven kan gaan liggen omdat zij hem toch maar uit zijn 
slaap houdt. De onrust wordt veroorzaakt door het niet kunnen roken… in de vroege ochtend houdt 
ze het niet meer uit en kan ze de schijn, voor de allereerste keer,  ook niet meer ophouden ten 
opzichte van mijn partner,… ze zegt, ‘zo nu eerst een sigaret’ en ze zoekt in een kastje waar ze 
sigaretten had verstopt en wordt dan boos als ze ze niet meer kan vinden.  Als mijn partner met haar 
het gesprek hier over aan gaat, wordt ze verdrietig en kwaad omdat ze vindt dat ze niets meer zelf 
mag bepalen. Omdat ze zich zo slecht voelt, gaat mijn partner op dat moment de confrontatie niet 
verder aan. 
 
Samen gaan ze ’s ochtends naar het ziekenhuis. De vaste verpleegkundige schrikt van de situatie 
waarin mijn schoonmoeder verkeert. Ze heeft dan momenten dat ze letterlijk even wegvalt. Om 
iemand in te kunnen sturen naar de spoedeisende hulp moet de verpleegkundige echter gebruik 
maken van een checklist waarmee punten te scoren zijn. Bij 100 punten of meer is het dan 
gerechtvaardigd om iemand in te sturen. Hoewel mijn schoonmoeder er zichtbaar slecht aan toe 
was, lukte het niet om aan die 100 punten te komen…, ze moesten hiervoor wat smokkelen met de 
lichaamstemperatuur om aan de 100 punten te komen. De SEH arts  schrok van de hele lage hartslag 
van mijn schoonmoeder en vroeg zich af waarom ze zoveel pijnmedicatie had. Vervelend dat we op 
deze manier in ons unheimliche gevoel over de morfine bevestigd werden. Ze bleek ondervoed te 
zijn en ze had een verslikkingspneumonie. De SEH arts gaf aan dat deze situatie toch geen dag langer 
had moeten duren. 
 
Terugblikkend: verbazingwekkend dat mijn schoonmoeder in kritieke toestand was maar 
eigenlijk niet voldoende punten had verzameld om ingestuurd te kunnen worden naar de 
Spoedeisende Hulp. De verpleegkundige merkte aan alles dat het niet goed ging met mijn 
schoonmoeder maar dit ‘paste’ niet in de checklist. Hoe moet het voelen als professional dat 
je in feite moet sjoemelen met de cijfers om iemand de juiste zorg te kunnen geven? Vanuit 
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mijn zorg- en kwaliteitsachtergrond weet ik hoe dat soort checklists kunnen ‘doorschieten’ 
van middel naar doel maar dit was de eerste keer dat ik meemaakte dat de consequenties er 
van zo ernstig kunnen zijn. Als de verpleegkundige had vastgehouden aan haar lijstje was het 
maar de vraag geweest hoe het verder was gelopen? 
 
Mijn schoonmoeder krijgt een bed op de oncologische afdeling. We zijn heel blij dat ze in het 
ziekenhuis opgenomen is en daar in ieder geval 24 uur per dag in de gaten gehouden wordt. Het 
geeft ons zelf ook letterlijk even lucht na de intensieve laatste paar weken, qua bezorgdheid over de 
situatie, het gevoel er geen grip op te krijgen, niet weten waar je nu goed aan doet, hoever je moet 
gaan met stimuleren, motiveren en overnemen en de tijdsbelasting die heel intensief was. 
 
Episode 6. Opnieuw de regelneef 
Na twee weken mag mijn schoonmoeder naar huis. Ze is wel opgeknapt, maar ze is nog zo zwak en 
weinig mobiel dat wij erg huiverig zijn om haar al alleen thuis te laten. In overleg met mijn 
schoonmoeder gaan we op zoek naar een overbrugging, een logeerplaats in een verzorgingshuis 
bijvoorbeeld. 
Er gaan bijna twee dagen op aan bellen met allerlei huizen, zorgverzekeraar, thuiszorg, huisarts. 
Iedereen is verbaasd dat wij zelf bellen, dat wordt toch geregeld vanuit het ziekenhuis. Nee, niet dus. 
We moeten zelf een plaats zoeken en zij zullen dan voor de overdracht zorgen… De zorgverzekeraar 
claimt op hun site advies te kunnen geven bij het zoeken naar zorg, maar in de praktijk blijkt dit een 
kastje-muur verhaal waar we niets wijzer van worden. We gaan dan zelf bellen met de 
overkoepelende organisatie van verzorgingshuizen binnen onze gemeente. Het lijkt ons handig als ze 
toch tijdelijk naar een ander adres gaat, ze dichter bij ons komt te wonen maar het blijkt dat dit soort 
logeerplaatsen in onze gemeente al een tijdje zijn wegbezuinigd. 
Uiteindelijk komen we terecht bij een zorghotel, vlakbij de woonplaats van mijn schoonmoeder, zo’n 
40 minuten bij ons vandaan. Daar is er in ieder geval 24 uur zorg beschikbaar en kan ze met behulp 
van fysiotherapie haar conditie weer wat gaan opbouwen. 
 
De tijd in het zorghotel verloopt verder prima. We zijn blij dat mijn schoonmoeder het naar haar zin 
heeft, ze geniet van het lekkere eten, maakt iedere dag met de fysiotherapeut steeds verdere 
wandelingetjes en begint zelfs voorzichtig met traplopen. 
In overleg met mijn schoonmoeder benutten wij de tijd om op zoek te gaan naar een andere 
thuiszorgorganisatie, waarvan de filosofie meer aansluit bij situatie waarin mijn schoonmoeder 
verkeert. Er blijkt keuze genoeg en het eerste gesprek met de coördinator lijkt veelbelovend. 
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Na anderhalve week is ze voldoende aangesterkt en mobiel zodat zij en wij het aandurven om weer 
naar huis te gaan. 
 
Episode 7. Herstel 
Onze rol is langzamerhand weer wat genormaliseerd, hoewel we nog steeds veel meer bezig zijn met 
mijn schoonmoeder dan voor de constatering van de tumor. 
Mijn schoonmoeder heeft haar draai weer gevonden en vindt het prettig om weer thuis te zijn. Ze 
gaat nu drie keer per week – met wisselend gemoed- naar een verzorgingshuis in haar woonplaats 
waar ze met een  revalidatietraject is gestart. Ze krijgt fysio- en ergotherapie, logopedie en ook wat 
dagbesteding. De eerste uitslagen van de bestraling zien er goed uit en het lijkt allemaal prima te 
hebben aangeslagen. 
 
Zij en wij zijn tevreden over de andere thuiszorgorganisatie. Zij hebben veel meer tijd voor haar en 
werken niet volgens zo’n vervelend kloksysteem. Ze stimuleren haar ook om een volgende stap te 
zetten.. zo gaat ze inmiddels een paar keer per week naar boven om te douchen, iets dat ondenkbaar 
zou zijn geweest bij de andere thuiszorgorganisatie. 
 
Desondanks lopen we ook met hen weer tegen een aantal zaken aan. Zo is er opnieuw de kwestie 
van de medicatie. Zij geven aan dat ze de medicatie niet kunnen uitzetten omdat er volgens de regels 
altijd controle plaats moet vinden door een tweede verpleegkundige.  
Aangezien zij altijd maar met een persoon tegelijk komen, kunnen zijn geen zorg dragen voor het 
uitzetten van de medicatie. 
 
Vrij vertaald naar de situatie van mijn schoonmoeder: het is wel verantwoord om een zieke, 
bejaarde vrouw zelf haar medicatie uit te laten zetten of dit door de mantelzorg te laten 
doen, maar het is niet verantwoord om dit te laten doen door een geschoolde professional. 
Vreemd hoe regelgeving kan doorschieten. 
 
Maar om als familie in beeld te komen bij de professionals blijft een ingewikkelde zaak. Aanvankelijk 
had mijn schoonmoeder een indicatie voor vier maal per dag thuiszorg, ’s ochtends voor de 
dagelijkse verzorging en de andere keren voor bloedsuikercontrole en zonodig bijspuiten. Van de een 
op de andere dag is dit omgezet naar een keer per week.. .. 
Voor ons betekent de aanwezigheid van de thuiszorg niet alleen dat ze gewassen en verzorgd wordt: 
er is ook een paar keer per dag fysiek iemand aanwezig bij mijn schoonmoeder die haar situatie in de 
gaten houdt. Als dan de zorg zo drastisch teruggebracht wordt (van vier keer per dag naar een keer 
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per week) en er vanuit de thuiszorg niemand op het idee komt om te overleggen met ons over de 
mogelijke consequenties, dan valt onze mond open van verbazing. Het komt uiteindelijk wel weer op 
zijn pootjes terecht, maar daar gaan dan wel weer wat telefoontjes, indicatie- en tegenwoordig ook 
keukentafelgesprekken aan vooraf.  
 
Ook het contact met de huisarts blijft moeizaam verlopen. Zo blijkt hij onlangs weer oxazepam (een 
opiaat) te hebben voorgeschreven hebben omdat mijn schoonmoeder klaagt dat ze zo slecht slaapt. 
In combinatie met de gesteldheid van mijn schoonmoeder, haar slechte mobiliteit en geen 24-uurs 
aanwezigheid van iemand in huis leek ons dit geen goed idee, maar wij waren niet aanwezig bij het 
bezoek van de huisarts.  
Helaas halen de gebeurtenissen ons in voordat we actie kunnen ondernemen. Mijn schoonmoeder 
belt ’s ochtends vroeg in volledige paniek dat ze de hele nacht op de grond had gelegen en haar hele 
hoofd onder het bloed zat. Ik tref haar zittend – met een hoofdwond- op de bank aan, ze weet niet 
meer precies wat er gebeurd is en telkens als ze iets gezegd heeft valt ze weer in slaap. 
Het is gelukkig met een sisser afgelopen maar mijn schoonmoeder (en wij zelf) zijn natuurlijk 
ontzettend geschrokken. Ze heeft  twee dagen in het ziekenhuis gelegen, er is weer veel bloed 
geprikt, er zijn dure onderzoeken verricht en we hebben beide ruim een halve werkdag gemist. Geen 
enkel probleem als er een spoedsituatie is, maar deze situatie had ons inziens  
voorkomen kunnen worden. 
 
Het voelt niet goed dat wij ons verantwoordelijk voelen om haar veilig thuis te kunnen laten 
blijven en dat we daarbij niet kunnen vertrouwen op de huisarts. Hij betrekt ons alleen bij de 
zorg op uitdrukkelijk verzoek vanuit onze kant en de zorg die hij levert, als we niet betrokken 
zijn, lijkt alleen maar meer schade op te leveren voor mijn schoonmoeder.  
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7.  Analyse 
 
7.1  Inleiding 
Tijdens het schrijven, nadenken, aanvullen, bespreken, herschrijven en reflecteren van en over 
bovenstaande autoetnografie van een mantelzorger manifesteerden zich diverse thema’s die 
gerelateerd zijn aan het autonomiebeginsel 
De thema’s die zich ontvouwen vanuit de autoetnografie zijn achtereenvolgens verwachting, verlies 
van vertrouwen, strijd, last en verantwoordelijkheid. Na bespreking van de gevonden thema’s 
worden de gevonden resultaten  geduid vanuit het zorgethisch perspectief. 
 
7.2   Thema 1: Verwachting 
Ieder heeft als onderdeel van deze maatschappij bepaalde verwachtingen ten aanzien van de zorg, 
de zorgprofessional, het eigen handelen en positie en tenslotte ook de wijze waarop zorgvragers zich 
als patiënt positioneren, zoals de schoonmoeder in de autoetnografie. 
Uit de autoetnografie blijkt dat verwachtingen soms uitkomen of overtroffen worden, maar vaker 
blijkt dat verwachtingen niet waargemaakt worden of botsen.  
 
Verwachtingen van het zorgsysteem 
Wonend in een beschaafd, westers land met een goede gezondheidszorg en gewapend met een 
flinke dosis ‘inside’ kennis over de zorg, vanuit verschillend professionele hoedanigheden, dacht de 
mantelzorger uit de autoetnografie, dat haar verwachtingen over het zorgsysteem realistisch waren. 
Dit bleek niet het geval te zijn. Op verschillende momenten kreeg zij te maken met negatieve 
consequenties van de inrichting van het huidige zorgsysteem- en beleid, waar zij en haar partner 
vooraf niet op hadden gerekend. 
 
Medicatie is één van deze zaken. Hoewel medicatieveiligheid al enkele jaren als speerpunt op de 
agenda staat van de overheid en inspectie voor de gezondheidszorg, blijkt de praktijk weerbarstig. 
 
Telkens verbazen we ons over niet- gekoppelde systemen, overdrachten die niet 
plaatsvinden, onderlinge strijd tussen verschillende apotheken,  en de daarmee 
gecreëerde afhankelijkheid als patiënt en mantelzorger van de al dan niet aanwezig 
bereidwilligheid van de betreffende zorgverlener. 
(Fragment uit episode 2) 
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Maar ook de consequentie van het niet bestaan van het EPD (elektronisch patiënten dossier) dringt 
nu pas door. Informatie is niet vanuit het ene ziekenhuis in het andere ziekenhuis beschikbaar 
waardoor de schoonmoeder onnodig opnieuw geprikt en onderzocht moet worden. 
 
Uit de autoetnografie blijkt dat het toepassen van protocollen en regelgeving om meer context 
vraagt. De vrouw en haar partner vinden dat de protocollering is doorgeschoten op het moment dat 
zij met hun schoonmoeder op de spoedeisende hulp zijn. 
De verwachting dat de zorg die zodanig geprotocolleerd is om niets over het hoofd te kunnen zien, 
bijdraagt aan veilige zorg en zelfs toegevoegde waarde kan opleveren blijkt in een aantal gevallen 
juist het tegenovergestelde effect te hebben. 
 
Verbazingwekkend dat mijn schoonmoeder in kritieke toestand was maar eigenlijk 
niet voldoende ‘punten’  had verzameld om ingestuurd te kunnen worden naar de 
Spoedeisende Hulp.  
(Fragment uit episode 5) 
 
Vrij vertaald naar de situatie van mijn schoonmoeder: het is wel verantwoord om 
een zieke, bejaarde vrouw zelf haar medicatie uit te laten zetten of dit door de 
mantelzorg te laten doen, maar het is niet verantwoord om dit te laten doen door 
een geschoolde professional. Bizar hoe regelgeving is doorgeschoten. 
(Fragment uit episode 7) 
 
Tenslotte blijken de mantelzorgers een aantal keren teleurgesteld zijn in de mogelijkheid om een 
beroep te doen op voorzieningen en zorg. Dit is ook direct één van de keren dat zij in aanraking 
komen het gevolg van het nieuwe zorgbeleid en de marktwerking in de zorg, zoals die uitwerkt 
binnen de thuiszorg. Voorzieningen zoals die voorheen bestonden zijn wegbezuinigd, 
thuiszorgmedewerkers leggen –real time- digitale verantwoording af over de tijdsinvestering die ze 
doen als ze bij de schoonmoeder zorgverlenen. 
 
Verwachtingen van de mantelzorger t.a.v. de zorgprofessional 
 
In het hele ziekteproces komen er veel verschillende professionele zorgverleners ten tonele: 
huisartsen, specialisten, verpleegkundigen, thuiszorg, fysiotherapie, logopedie. Voor de mantelzorger 
is één van de belangrijkste verwachtingen dat ze kan vertrouwen op de deskundigheid van de 
professional. 
 
Eén van de centrale zorgprofessionals in de keten is de eigen huisarts van de schoonmoeder. Vanaf 
het begin van het ziekteproces verloopt het contact moeizaam.  
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Vanuit de professionele achtergrond is de mantelzorger op de hoogte van de poortwachtersfunctie 
die de huisarts te vervullen heeft en dat hij niet zomaar mensen kan doorsturen. Uit de 
autoetnografie blijkt dat zij zich uiteindelijk genoodzaakt voelt om het via ‘de achterdeur’ te regelen 
dat de schoonmoeder een verwijzing voor de specialist krijgt. 
Zij willen graag vertrouwen op zijn deskundigheid, maar ze worden er telkens in 
teleurgesteld. 
Ook het gemak waarmee door zijn collega en door hemzelf opiaten voorgeschreven worden, zonder 
rekening te houden met de context van waarin de schoonmoeder verkeert wekt verbazing en 
uiteindelijk ook boosheid en verontwaardiging op. De eerste keer loopt het goed af maar de tweede 
keer heeft het grote, negatieve gevolgen. 
 
Het is gelukkig met een sisser afgelopen maar mijn schoonmoeder (en wij zelf) zijn 
natuurlijk ontzettend geschrokken. Ze heeft  twee dagen in het ziekenhuis gelegen, er is 
weer veel bloed geprikt, er zijn dure onderzoeken verricht en we hebben beide ruim een 
halve werkdag gemist. Geen enkel probleem als er een spoedsituatie is, maar deze 
situatie had ons inziens voorkomen kunnen worden. 
(Fragment uit episode 7) 
 
Behalve deskundigheid speelt ook betrokkenheid van de professionele hulpverlener bij de situatie 
van de schoonmoeder een rol. Wordt zij gezien voor wie zij is, wat haar gezondheidsproblemen zijn 
als mens en niet als onderdeel van de mens (longen, vaten, keel etc.) En worden de mantelzorgers 
gezien als factoren die ook van belang zijn bij de zorg rondom de schoonmoeder? Ook hier 
verwachten zij dat professionals dit, naast hun deskundigheid, meebrengen. 
 
Na de verwijzing van de huisarts volgen verschillende bezoeken aan verschillende specialisten. Zij zijn 
ongetwijfeld deskundig in hun vak, maar beperken zich tot hun eigen specifieke terrein. Zo kan het 
gebeuren dat er na consulatie en onderzoeken van vijf verschillende specialisten er geen diagnose is 
gesteld terwijl de gezondheidsproblemen nog steeds hetzelfde zijn gebleven. 
Uiteindelijk is er dan een specialist buiten haar paden durft te treden en doorpakt, hoewel dit, strikt 
genomen buiten haar ‘verantwoordelijkheid’ valt. 
 
De mantelzorgers blijven in verschillende situaties worstelen met de verwachting dat de 
professionals hen zullen betrekken bij de zorg voor de schoonmoeder.  
De thuiszorg is een belangrijke speler in deze zorg. Zeker als de situatie verslechtert en ze steeds 
vaker op een dag zorg geven aan de schoonmoeder, lijkt het voor de mantelzorgers vanzelfsprekend 
dat ze hen ook ‘meenemen’ in de zorg. Maar dit blijkt niet het geval: hun uitgangspunt is de wil van 
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de patiënt: ‘Als mevrouw niet wil eten en drinken of de medicatie niet wil innemen dan kunnen wij 
haar daar niet toe dwingen’. 
 
Ook later, als de schoonmoeder inmiddels weer thuis is, wordt er zomaar besloten dat de thuiszorg 
teruggebracht kan worden van vier keer per dag naar een keer per week.  
Er is inmiddels een andere thuiszorgorganisatie ingeschakeld, die qua zorg in ieder geval beter 
aansluit bij de situatie van de schoonmoeder. Maar ook voor hen is het informeren en betrekken van 
familie niet vanzelfsprekend.  
 
Als dan de zorg zo drastisch teruggebracht wordt ( van vier keer per dag naar een 
keer per week) en er vanuit de thuiszorg niemand op het idee komt om te 
overleggen met ons over de (mogelijke) consequenties, dan valt onze mond open 
van verbazing. 
(Fragment uit episode 7) 
 
Verwachtingen van de mantelzorger t.a.v. de zorgvrager 
 
De relatie als zoon/schoondochter  en (schoon)moeder komt in een ander licht te staan als deze 
verschuift naar mantelzorger-zorgvrager. 
Dit komt tot uitdrukking in de actie die de schoonmoeder onderneemt op de dag dat ze weer 
thuiskomt uit het ziekenhuis nadat ze de diagnose heeft gekregen. 
 
De volgende dag belde mijn schoonmoeder dat ze had geregeld dat de buurman haar 
bed naar beneden had gezet. Achteraf bezien lijkt het wel een soort markering voor 
haarzelf. Ze ging zichzelf beschouwen als patiënt en kon zo ook aan de buitenwereld 
laten zien dat er echt wat met haar aan de hand was.  
(Fragment uit episode 2) 
 
Met regelmaat blijkt ook de verwachting dat de schoonmoeder goed in staat is om de informatie die 
ze krijgt kan interpreteren, niet uitkomt. Blijkbaar speelt de eigen interpretatie van de situatie daarbij 
een belangrijke rol, waardoor de mantelzorger er –ten onrechte- van uit gaat dat dit voor haar ook zo 
is. 
 
Terugkijkend op dit gesprek realiseer ik mij pas nu welke impact dit op haar gehad 
moet hebben. Voor mij was het een heel duidelijk gesprek waarin niet om de hete 
brij werd heen gedraaid, maar waarvan de teneur vooral positief was. De arts was 
echter wat meer op afstand, een ‘ echte dokter’ met autoriteit en bijbehorend 
taalgebruik. Ik kan mij voorstellen dat dit voor mijn schoonmoeder lastiger te 
begrijpen was. Bovendien was dit ook het gesprek waarin nu toch definitief 
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bevestigd werd dat ze een tumor had, met mogelijk ook een paar (kleine) 
uitzaaiingen. Ook tijdens latere gesprekken met de bestralingsarts bleek dat mijn 
schoonmoeder een aantal zaken die in dit gesprek wel degelijk aan de orde zijn 
geweest, niet had gehoord of anders had geïnterpreteerd.  
(Fragment uit episode 3) 
 
Uitgangspunt voor de mantelzorgers is dat de schoonmoeder zelf beslist over haar zorg en 
behandelingen Zij zijn er van overtuigd dat dit haar zelfredzaamheid vergroot en dat het ook niet aan 
hen is om daarin te treden. Ze proberen dit dan ook telkens te stimuleren. De zorgsituatie ontwikkelt 
zich echter zodanig dat het voor hen een moreel wringen wordt wanneer ze nu wel of niet moeten 
ingrijpen. Het blijkt dus helemaal niet eenvoudig om de verwachting die zij hebben om dit zoveel 
mogelijk te stimuleren, ook uit te voeren in de praktijk. 
 
Dan komen we er achter dat ze zelf het overzicht niet meer heeft over haar 
medicatie. Omdat ze last heeft bij het slikken gaat ze grotere tabletten in stukken 
breken die eigenlijk niet gebroken mogen worden. Andere medicatie slaat ze 
gewoon over of verschuift ze naar een ander tijdstip. Als mijn partner haar daar 
naar vraagt ontkent ze in eerste instantie in alle toonaarden. Het loopt uit op een 
woordenwisseling waar ze heel verdrietig over is.   
We voelen ons hier machteloos onder. We willen het liefst dat ze zoveel mogelijk 
nog zelf blijft doen maar het is moeilijk om te bepalen wanneer je wel of niet moet 
ingrijpen.  
(Fragment uit episode 4) 
 
 
Tenslotte verwachten ze ook een soort ‘tegenprestatie’ van de schoonmoeder. Als deze uitblijft voelt 
dat als een teleurstelling en een soort minachting van alle inspanningen. Achteraf is dit natuurlijk 
goed te verklaren, maar verkerende middenin de zorgsituatie, is dit een lastig gegeven. 
 
Wat ook mee gaat spelen is het gevoel dat zij niet bereid is om de ‘goede patiënt’  te 
zijn en zich daar voor in te zetten, terwijl mijn partner er in die periode bijna alles 
voor opzij moet zetten om haar door deze tijd heen te helpen. Hij is bijna iedere dag 
minimaal een uur of vier bij haar: hij gaat met haar mee naar de bestraling (toch 
telkens ruim twee uur uit en thuis), zorgt voor een warme maaltijd en in de uren die 
hij wel thuis is moeten er vaak nog allerlei dingen geregeld worden, met familie en 
bekenden gebeld worden om ze op de hoogte te houden. Dit trekt vanzelfsprekend 
ook een wissel op ons gezinsleven. Zijn werkzaamheden als ZZP’er lijden er onder en 
zelf heb ik mijn afstuderen on hold gezet omdat het allemaal niet meer te 
combineren valt. 
 (Fragment uit episode 4) 
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7.3  Thema 2: Onzekerheid 
Verwachtingen die niet uitkomen zorgen voor verschillende emoties. Dit varieert van ongeloof, 
teleurstelling en verdriet tot boosheid en verontwaardiging. 
Al met al draagt het bij aan een, gelang de casus vordert, toenemende onzekerheid over het 
functioneren van het systeem, de zorgverlener, zorgvrager maar vooral ook zichzelf. 
 
Voor mij was dit de eerste keer dat ik mij realiseerde dat ik dus niet zomaar op mijn 
professionele deskundigheid kan vertrouwen als het gaat om privé-situaties.   
(Fragment uit 1) 
 
Bovendien twijfelde ik ook aan mijn eigen interpretatie van haar pijn, misschien 
schat ik het wel niet goed in en had ze inderdaad meer pijn als dat ze ons liet 
merken? Wie zijn wij dat -als deze pijnmedicatie normaal is-  wij daar tegenin 
zouden moeten gaan? We willen haar natuurlijk ook geen pijn laten lijden.  
 (Fragment uit episode 4) 
 
We hebben ons toch laten leiden door de deskundigheid van degene die je spreekt 
en het voorschrijft. Blijkbaar is het zo dat we ons eigen gevoel hebben laten 
uitschakelen. 
 (Fragment uit episode 4) 
 
7.4  Thema 3: Strijd 
Het gevoel van onzekerheid zorgt in deze casus voor een tegenreactie. Om de onzekerheid te 
bestrijden en grip te krijgen op de situatie komt er een strijdlustig gevoel naar boven.  
Deze strijd kent verschillende gezichten. In de ene situatie is er sprake van een achterhoedegevecht, 
dan weer zoeken zij het strijdtoneel op. Vaak blijft het ook bij een innerlijke strijd die niet altijd 
beslecht wordt. 
 
Op kleine schaal doorbreken ze de onzekerheid van de situatie door de strijd aan te gaan met het 
systeem en zelf praktische oplossingen te verzinnen. 
 
Mijn partner’s reactie hierop was dat hij voor elke afspraak alle recente uitslagen 
fotografeerde waardoor hij eigenlijk zelf een soort EPD creëerde. 
 (Fragment uit episode 1) 
 
Ook wordt soms letterlijk de confrontatie gezocht met de professionele hulpverleners om de situatie 
te kunnen beïnvloeden.  Dit is soms succesvol, maar vaker lukt het ook niet om de strijd te winnen. 
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Mijn partner heeft haar meegenomen naar het ziekenhuis, dit keer vastbesloten om 
zich niet meer weg te laten sturen voordat duidelijk was wat er aan de hand was. 
(Fragment uit episode 1) 
 
De gevecht met de thuiszorg lijkt in eerste instantie ‘verloren’, ze wilden geen zorg verlenen zoals zij 
dat graag zagen.  
 
Intussen zien we haar steeds verder achteruit gaan. We krijgen geen grip op de 
thuiszorg. Mijn partner is nogmaals het gesprek met hen aangegaan over het 
aanbieden van medicijnen en eten. Zij kwamen inmiddels vier keer per dag en we 
gingen er van uit dat ze ook tenminste zouden kunnen zorgen dat mijn 
schoonmoeder haar medicijnen in nam. De praktijk was echter dat de 
verpleegkundige de medicijnen bij haar bed neerzette en mijn schoonmoeder zei 
dan dat ze die later wel in zou nemen 
        (Fragment uit episode 4) 
 
Omdat de zorg van de thuiszorg uiteindelijk doorbroken werd door de opname van de 
schoonmoeder in het ziekenhuis, zagen zij een ‘natuurlijk moment’ in de situatie om te kunnen 
switchen van thuiszorgorganisatie. 
 
De innerlijke strijd wordt vooral geleverd met betrekking tot de houding ten aanzien van de 
schoonmoeder. 
 
En natuurlijk speelt ook hier de kwestie van autonomie van mijn schoonmoeder mee; zijn wij 
in de positie om haar te overrulen in een dergelijk gesprek met de verpleegkundige? 
(Fragment uit episode 4) 
 
We voelen ons hier machteloos onder. We willen het liefst dat ze zoveel mogelijk nog zelf blijft 
doen maar het is moeilijk om te bepalen wanneer je wel of niet moet ingrijpen.  
 (Fragment uit episode 4) 
 
7.5  Thema 4: Last 
Het gevoel dat is ontstaan om op alle terreinen strijd te moeten leveren om goede zorg tot stand te 
brengen is vermoeiend. Strijd kost energie en vraagt meer tijdsinvestering. 
 
Los van de extra spanning, stress en fysieke belasting voor mijn schoonmoeder zijn we een 
kleine drie uur , 40 km reizen  en extra bedragen aan spoedtarieven voor apotheek en huisarts 
verder voordat we alles weer op de rit hebben. 
(Fragment uit episode 4) 
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Dit gaat deels ten koste van ‘gewone zorgen’ en er willen zijn voor de schoonmoeder. 
 
Dit zijn niet de dingen waar je je mee bezig wilt houden als je je (schoon)moeder ophaalt uit 
ziekenhuis. Ze heeft slecht nieuws te verwerken gehad en je wilt graag de tijd nemen om er 
voor haar te zijn en haar thuis weer geïnstalleerd te krijgen.  
In plaats daarvan hebben we veel  tijd verspild in verschillende apotheken. Omdat zij hun 
zaakjes niet op orde hadden is er ook veel geld verspild, er moest extra medicatie worden 
verstrekt en de rest moest worden bezorgd met een taxi. 
(Fragment uit episode 2) 
 
Het wordt duidelijk hoeveel energie er weggelekt is, als de zorg even volledig overgenomen is als de 
schoonmoeder in het ziekenhuis terecht komt. 
 
Mijn schoonmoeder krijgt een bed op de oncologische afdeling. We waren heel blij dat ze in 
het ziekenhuis opgenomen was en daar in ieder geval 24 uur per dag in de gaten gehouden 
werd. Het gaf ons zelf ook letterlijk even lucht na de intensieve laatste paar weken, qua 
bezorgdheid over de situatie, het gevoel er geen grip op te krijgen, niet weten waar je nu 
goed aan doet, hoever je moet gaan met stimuleren, motiveren en overnemen en de 
tijdsbelasting die heel intensief was. 
(Fragment uit 5) 
 
7.6   Thema 6: Verantwoordelijkheid 
 
De bovengenoemde thema’s staan in verbinding met elkaar en vormen een cyclisch patroon dat zich 
in de verschillende episodes laat zien. Het fundament van deze thema’s wordt gevormd door het 
gevoel van verantwoordelijkheid. De verantwoordelijkheid die de mantelzorgers voelen om goede 
zorg voor de schoonmoeder te realiseren, is van invloed op elke fase van het patroon  
(verwachtingen, onzekerheid, strijd en last)  
 
Die verantwoordelijkheid die de mantelzorgers voelen ten opzichte van de schoonmoeder komt in 
het begin van de autoetnografie al ter sprake als een vanzelfsprekendheid. 
 
Het was voor iedereen vanzelfsprekend – inclusief mijn partner zelf-  dat hij degene 
was die meeging naar al deze onderzoeken en vervolgafspraken. Als ZZP’er is hij 
flexibel in zijn werktijd waardoor dit wat makkelijk in te passen was maar hij voelde 
het ook als zijn verantwoordelijkheid om zijn moeder te ondersteunen. 
(Fragment uit episode 1) 
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Maar ook later, als de belasting fors is toegenomen en er veel tijd besteed wordt aan de 
schoonmoeder wordt, speelt het verantwoordelijkheidsgevoel blijkbaar zo’n grote rol dat ook het 
eigen plezier met gemak wordt opgegeven. 
 
Maar van ons dagje uit komt niet veel terecht, er is continue telefonisch contact met mijn 
schoonzus en de thuiszorg, omdat mijn schoonmoeder zo benauwd is. We besluiten dan ook 
maar om op tijd terug te gaan zodat mijn partner bij mijn schoonmoeder kan blijven.  
Als ik er over nadenk, is het gek dat dit blijkbaar voor ons vanzelfsprekend is om te doen, 
terwijl de rest van de familie gewoon naar huis gaat.  
(Fragment uit episode 5) 
 
Maar het betreft niet alleen de eigen zorgverantwoordelijkheid. De mantelzorgers zijn gedurende de 
hele casus op zoek naar mogelijkheden om de zorg te kunnen delen. Dit blijkt lastig te zijn. Bij 
verschillende professionals krijgen ze nul op het rekest.  
 
Het voelt niet goed dat wij ons verantwoordelijk voelen om haar veilig thuis te kunnen laten 
blijven en dat we daarbij niet kunnen vertrouwen op de huisarts. Hij betrekt ons alleen bij de 
zorg op uitdrukkelijk verzoek vanuit onze kant en de zorg die hij levert, als we niet betrokken 
zijn, lijkt alleen maar meer schade op te leveren voor mijn schoonmoeder.  
(Fragment uit episode 7) 
 
Soms blijkt het ook zoeken te zijn naar waar nu de verantwoordelijkheid ligt. Sommige onderwerpen 
lijken tussen wal en schip te vallen. 
 
Mondhygiëne, diëtetiek en pijnbestrijding allemaal zaken die geprotocolleerd aan bod komen. 
Maar het roken maakt daar geen onderdeel van uit. Als het ter sprake komt bij een arts in het 
ziekenhuis of bij de huisarts dan doen zij daar ook niets mee;  er is niemand die met haar 
vanuit een professionele hoek de consequenties van het roken bespreekt 
(Fragement uit episode 5) 
 
Tenslotte zien de mantelzorgers ook een verantwoordelijkheid bij de schoonmoeder zelf.  Een eigen 
verantwoordelijkheid om te beslissen over de zorg maar ook de verantwoordelijkheid om zich te 
gedragen als een ‘goede patiënt’ en dingen te doen en te laten.  Ook hier blijken verwachtingen en 
praktijk niet altijd verenigbaar en dat leidt tot een morele spagaat die bijdraagt aan de emotionele 
belasting. 
 
We blijven worstelen met hoe we hier mee om moeten gaan en hebben er nog geen 
goede oplossing voor gevonden. Het is tenslotte haar keuze om te roken en wie zijn 
wij om daar wat van te vinden? Tegelijkertijd voelt dit ook als een soort van 
miskenning van al onze zorgen, emoties en ook de tijd die we aan haar hebben 
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besteed en nog steeds besteden. Want mocht het straks weer mis gaan dan zijn de 
consequenties niet alleen voor haar maar ook voor ons. Maar deze gedachte levert 
direct ook weer schuldgevoelens op…. 
 (Fragment uit episode 5) 
 
7.7  Samenvatting en conclusie 
Gedurende het zorgproces zoals die beschreven in de autoetnografie blijken er zich verschillende 
thema’s te presenteren komen die samen een cyclisch patroon vormen en die rusten op het 
verantwoordelijkheidsgevoel.  In alle thema’s is op enig moment het gevoel van 
verantwoordelijkheid van invloed. Het kleurt de verwachtingen die de mantelzorgers hebben, draagt 
bij aan de onzekerheid over de situatie omdat de verantwoordelijkheid zo gevoeld wordt en is 
uiteindelijk een belangrijke factor om de strijd aan te gaan. 
 
 
            verwachting                onzekerheid                strijd                  last  
 
   verantwoordelijkheid 
 
Het begint met de teleurstelling in verwachtingen ten aanzien van het zorgsysteem, de zorgverleners, 
onze eigen deskundigheid en de rol die de schoonmoeder aanneemt als patiënt.  
Dit levert vooral negatieve emoties op zoals ongeloof, teleurstelling en verdriet maar ook boosheid 
en verontwaardiging.  
De niet waargemaakte verwachtingen leidden tot een algemeen gevoel van onzekerheid. Dit wordt 
dan omgezet in een gevoel van strijdvaardigheid. Uit de casus blijkt dat het voor de mantelzorgers 
aanvoelt alsof het niet mogelijk is om te kunnen bouwen op de professionals en het zorgsysteem. 
Daarbij opgeteld blijkt ook de schoonmoeder vaak moeite te hebben met het ervoor zorgen dat zij de 
zorg krijgt die op dat moment bij haar toestand past. De mantelzorgers realiseren zich dan dat, als zij 
goede zorg (vanuit hun optiek) willen bereiken voor de schoonmoeder, zij de enigen zijn die dit voor 
elkaar kunnen krijgen. Daarbij krijgen zij te maken met hun eigen feilbaarheid: ook op het eigen 
vermogen tot het doen van de juiste observaties of het nemen van beslissingen kunnen zij niet altijd 
rekenen. Dit levert wederom strijd op, dit keer vooral op het innerlijke vlak. 
De last die ervaren wordt, komt dan ook niet zozeer voort uit het mantelzorgen an sich, maar het 
voortdurend alert moeten zijn op alles en iedereen die bij het zorgproces is betrokken.  De voor- en 
achterhoedegevechten die geleverd moeten worden en het ‘puin ruimen’ als de strijd verloren is en 
de consequenties voor mijn schoonmoeder ongunstig zijn. Daarbij opgeteld komt ook nog eens de 
emotionele last die ze ervaren van de niet uitgekomen verwachtingen, onzekerheid en de strijd: de 
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boosheid, verontwaardiging en verdriet die veroorzaakt worden door alles wat daar om heen 
gebeurt, betekent dat er minder ruimte over blijft voor de emoties die voortkomen uit de 
confrontatie met het ziek zijn van de schoonmoeder.  
Maar ook de morele spagaat speelt een rol bij de ervaring van de belasting: het gevoel te hebben 
heen en weer getrokken te worden tussen ingrijpen en nietsdoen, het voortdurend afwegen wat nu 
het goede is om te doen. 
 
Concluderend kan gesteld worden dat de zorg die de mantelzorgers aan mijn schoonmoeder hebben 
kunnen geven hierdoor onder druk heeft gestaan, zowel in kwaliteit en kwantiteit.  
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8. Zorgethische reflectie  
 
8.1  Inleiding 
In dit hoofdstuk worden de bevinden vanuit de autoetnografie door de zorgethische lens beschouwd. 
Als eerste komt de relatie tussen autonomie en goede zorg aan de orde, vervolgens zal gekeken 
worden naar het thema verantwoordelijkhed en tenslotte zal er ook een reflectie plaatsvinden op 
politiek-ethisch vlak.  
 
8.2 Autonomie en goede zorg 
Vanuit de zorgethiek kan het autonomiebeginsel niet als een op zich zelf staand begrip worden 
uitgelegd. We zijn nooit volledig autonoom maar we moeten elkaar verstaan in een situatie van 
onderlinge afhankelijkheid (Tronto, 1993). Desondanks is dit wel wat er gebeurt in de casus. 
Autonomie blijkt op sommige momenten een op zich zelf staande waarde geworden die benoemd, 
besproken en nagestreefd moet worden en letterlijk als morele dooddoener geduid kan worden 
(Baart & Vosman, 2015). 
Dit heeft zijn gevolgen voor de zorg die er tot stand komt. Uit de casus komt naar voren dat de 
toepassing van het autonomieprincipe -impliciet en expliciet- blijkt te botsen en schuren met goede 
zorg. Scherper gesteld: de zorg blijkt er juist onder te lijden als het autonomieprincipe van grote 
invloed is op het handelen van eenieder. 
Goede zorg kan vanuit de zorgethische visie gedefinieerd worden als het bieden van bekommernis. 
Deze is relationeel afgestemd op de zorgvrager en op de aanpak van de kwaal. Het startpunt is steeds 
‘de mens die lijdt’. (Baart & Vosman, 2015). Belangrijk uitgangspunt hierbij is de relatie met de 
zorgvrager en het herkennen van de context waarin deze leeft. Als autonomie het uitgangspunt 
wordt van het handelen, dan schuift deze context als het ware uit beeld en ligt de focus maar op één 
aspect van die relatie en context. Dit blijkt ook uit de autoetnografie. De context van de 
schoonmoeder blijkt vaak niet meegenomen in het handelen van de zorgverleners. Het meerdere 
malen voorschrijven van opiaten is hiervan een voorbeeld. Door hier alleen maar in te gaan op de 
vraag van de schoonmoeder en geen oog te hebben voor haar situatie ontstaan er letterlijk 
gevaarlijke situaties voor haarzelf. Er blijkt sprake te zijn van leed toevoeging in plaats van dat het 
wordt weggenomen (Van Heijst, 2008). 
Daarbij is de vraag te stellen als de gezondheidstoestand steeds verder achteruit gaat, op welke 
manier het dan mogelijk is om zelf de regie in handen te houden. ‘Lijden belemmert vrijheid en maakt 
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iemand dringend en dwingend tot afhankelijke’ (Van Nistelrooy, 2015). Dit komt ook tot uitdrukking 
in de casus. Naarmate de schoonmoeder steeds zieker wordt van de bestraling en daarbij ook de 
zware pijnmedicatie invloed krijgt op haar mentale gesteldheid, in hoeverre is ze nog in staat om 
alles te overzien? Is het mogelijk om in te grijpen zonder dat de autonomie van de ander verloren 
gaat en het gevaar te lopen in paternalisme terecht te komen? 
De zorgethiek beziet het vanuit een ander perspectief en beoordeelt het gevaar van iemand verlaten 
of alleen laten bij een zorgvraag als zwaarwegender dan het gevaar van inmenging in andermans 
situatie. De gedachte hierachter is dat de logica van het kiezen niet het uitgangspunt moet zijn, maar 
juist de logica van het zorgen. Als de logica van het zorgen het uitgangspunt is, dan kan het antwoord 
niet zijn dat een ‘patiënt niet wil’.  Daarnaast is het ook zo dat het dwingen van de patiënt geen optie 
is. Beide soorten van handelen zijn te beschouwen als vormen van verwaarlozing (Mol, 1997). Om te 
kunnen komen tot compassionate interference (Verkerk, 2011): het geven van steun en aandacht en 
zo mogelijk ook nieuwe opties aan te reiken, is het van belang dat zorgverleners de uitlegkunde 
beheersen. Ze moeten de moeite nemen om er achter te komen wat de context van die patiënt nu 
werkelijk is door hier naar te vragen, verder onderzoek te doen en vooral ook de naasten erbij te 
betrekken (Van Heijst, 2008). Pas dan kan er werkelijk afgestemde zorg plaatsvinden.  
 
De houding van de professionals uit deze casus heeft ervoor gezorgd dat de mantelzorger het gevoel 
hebben gekregen de ‘strijd’ met hen te moeten aangaan om de zorg de zorgvrager te kunnen borgen.  
Deze strijd is vaak verloren, misschien wel omdat zij niet gezien worden als een volwaardige 
tegenstander. Dit is te verklaren vanuit de nog heersende individualistische en weinig relationele 
mensvisie die in de medische ethiek nog de boventoon voert. Dit is ook niet geheel onlogisch, zo stelt 
van Heijst (2008), omdat de zorgverlener er in eerste instantie voor de zorgvrager is. De zorgvrager 
staat echter altijd in verbinding met anderen, die ook een belangrijke rol spelen in het leven van de 
zorgvrager. Door dit niet te erkennen betekent het dat de naasten miskend worden. Dit blijkt ook uit 
verschillende episodes van de beschreven casus:  kennis en inbreng van de mantelzorger is niet op 
waarde geschat. Het is echter niet alleen miskenning maar er wordt ook epistemisch onrecht 
aangedaan door de professional; zij denken te weten wat goed is om te doen en nemen de beslissing 
voor de zorgvrager en mantelzorger. Dit is zelfs als epistemisch paternalisme te bestempelen (Baart, 
2015). Uit de casus blijkt dat dit door de mantelzorgers ook zo ervaren wordt, zij ervaren boosheid en 
ervaring als zij geconfronteerd worden met dit soort gedrag. 
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8.2  Verantwoordelijkheid 
Als de autonomie van de patiënt het uitgangspunt is van de zorg en het beleid, wat betekent dit dan 
voor de verantwoordelijkheid? Betekent dit dat de verantwoordelijkheid voor de zorg dan ook bij de 
patiënt komt te liggen? Ook als de gezondheidszorgsituatie dit niet toelaat of van grote invloed is op 
de mentale gesteldheid? 
De mantelzorgers lopen in de casus voortdurend aan tegen dit verantwoordelijkheidsvraagstuk. Het 
kleurt de verwachtingen die de mantelzorgers hebben, draagt bij aan de onzekerheid over de situatie 
omdat de verantwoordelijkheid zo gevoeld wordt en is uiteindelijk een belangrijke factor om de strijd 
aan te gaan. Zij voelen zich op allerlei terreinen verantwoordelijk, soms omdat zij het ook letterlijk 
zien als hun verantwoordelijkheid. Maar vaak ook voelt het alsof ze verantwoordelijk gemaakt 
worden voor iets dat niet van hen is, gedwongen door de situatie of de opstelling van de individuele 
zorgverlener.  
 
Om de verantwoordelijkheid in zorgethisch perspectief te kunnen plaatsen neemt de zorgethiek het 
gedachtengoed van Margaret Walker (1998, 2007) vaak als vertrekpunt (van Heijst, 2008, 2011, Visse 
et al., 2011, Verkerk 2000).  Zij stelt dat verantwoordelijkheid voort komt uit het relationele proces. 
De verwachtingen die we hebben van onszelf en van anderen, de relaties waarin we ons bevinden, 
en de waarden die voor ons van belang zijn hebben invloed op het proces en het resultaat. (Visse et 
al., 2011) 
Walker beschrijft verantwoordelijkheid als een begrip dat voortkomt uit concrete zorgpraktijken. In 
die praktijk moet duidelijk worden wat verantwoordelijkheid betekent want daar ligt de bron van de 
morele kennis. Ze bedoelt hiermee, zo schrijft van Heijst, dat het in kaart brengen van 
verantwoordelijkheden laat zien waarvoor mensen verantwoordelijkheid nemen of verantwoordelijk 
worden gesteld. Anders gesteld: wie bevindt zich waar en ten opzichte van wie? Er is hieruit een 
verband af te leiden tussen de verantwoordelijkheid die mensen nemen en waar zij zich bevinden ten 
opzichte van elkaar. Als deze redenering toegepast wordt op de zorgpraktijk uit de casus dan is het 
niet vreemd dat de mantelzorgers, degene die het dichtst bij staan, zich het meest verantwoordelijk 
voelen voor de zorg aan de schoonmoeder. Maar ook de thuiszorgmedewerkers komen ‘dichtbij’, 
letterlijk door lichamelijke zorg te verlenen aan de schoonmoeder, maar ook in frequentie omdat ze 
er drie keer per dag komen. Desondanks voelt het voor de mantelzorgers niet aan alsof zij 
verantwoordelijkheid met hen kunnen delen. Vanuit het gezichtspunt van de mantelzorgers bekeken 
wordt de autonomie van de patiënt door deze medewerkers ingezet als argument om zo de 
verantwoordelijkheid te kunnen ontlopen.  Maar redenerend vanuit Walker’s theorie en aangevuld 
door van Heijst (2005) is de vraag te stellen of de mantelzorgers een reëel beeld hebben. De 
medewerkers voelen zich misschien wel verantwoordelijk maar krijgen vanuit hun organisatie geen 
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of weinig ruimte om deze verantwoordelijkheid ook te nemen. Het is de visie van de organisatie dat 
de wil van de patiënt leidend is. Het is dan lastig om als medewerker hierin een andere koers te 
varen. Zeker als dit argument bijdraagt tot het besparen van tijd, zoals dit tot uitdrukking komt in het 
in- en uitklokken van de thuiszorgmedewerker. De tweede thuiszorgorganisatie werkt vanuit een 
andere filosofie én de tijdsdruk lijkt bij deze medewerkers helemaal geen factor van belang. De 
mantelzorgers voelen met hen wel een gedeelde verantwoordelijkheid waarbij zij de schoonmoeder 
aanmoedigen en stimuleren een extra stap te zetten, ook al heeft de schoonmoeder daar niet altijd 
oren naar. 
Maar uit de casus blijkt dat ook bij deze organisatie degene die verder van het bed staat als degene 
die de zorg coördineert rondom de schoonmoeder wel de verantwoordelijkheid heeft en kan 
uitoefenen op basis van haar functie, maar deze niet neemt. Een voorbeeld hiervan is het omzetten 
van de zorg van drie maal daags naar een keer in de week waarbij de familie niet betrokken wordt. 
Blijkbaar is haar positie, volgens Walker’s geografie, dan te ver van degene aan wie de zorg verleend 
moet worden om deze verantwoordelijkheid te kunnen voelen. Maar deze ‘geografische’ positie 
alleen is niet een afdoende verklaring voor dit handelen. Er zijn in deze casus ook professionals 
geweest die wel verantwoordelijkheid namen, terwijl deze eigenlijk niet (meer) bij hen lag. 
Bijzonder is dat zowel de mantelzorgers als de professionals zelf ervaren dat dit handelen ‘niet 
normaal’ is. De cardiologe geeft letterlijk aan buiten haar boekje te zijn getreden door de patiënte 
niet zomaar te laten gaan, maar eerst uit te (laten) zoeken wat er nu aan de hand is.  
Dat de beslissing van de bestralingsarts om de patiënte preventief op te laten nemen ingaat tegen de 
‘gangbare institutionele orde der dingen’ (van Heijst, 2008) blijkt uit de reactie van de 
verpleegafdeling, waar de patiënte in terecht komt tijdens de eerste fase van de bestraling. De 
verpleegkundigen laten aan alle kanten doorschemeren dat zij er niet hoort en dat ze niet begrijpen 
waarom ze een bed bezet houdt. Dit wordt uiteindelijk zelfs op een zeer vervelende manier met de 
mantelzorgers gecommuniceerd. Deze voorvallen laten zien dat er dus blijkbaar lef voor nodig is om 
zo te handelen en dat dit verre van vanzelfsprekend is. De geografie van verantwoordelijkheden 
alleen is niet voldoende om hier een verklaring voor te vinden. Dit wordt aangevuld met  
Walker’s ethische theorie waarin een drietal verhaalvormen die mensen over zichzelf vertellen zicht 
geeft op waarom mensen zorg willen dragen voor iemand en ook de verantwoordelijkheid op zich 
nemen (Van Heist, 2005, Visse et al. 2011). Ze onderscheidt hierbij de relatie, identiteit en waarde. In 
het relationele verhaal wordt verteld hoe de relatie tot stand gekomen is en waar deze zich bevindt 
ten opzichte van andere relaties. Identiteit laat zien waar mensen zorg voor dragen, welke 
prioriteiten ze stellen en welke keuzes ze maken (Van Heist 2005). Tenslotte is het verhaal van de 
morele waarde er een van hoe mensen waarden en normen aannemen of verwerpen. Het werpt licht 
op hoe waarden betekenis krijgen en hoe ze zich verder ontwikkelen (Walker in Visse et al., 2011) 
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In het geval van de individuele zorgverleners brengt de casus geen duidelijkheid over wat hun 
motieven geweest zijn om wel of niet die extra stap te zetten. Blijkbaar acteren zij op voor hen 
relevante en zwaarwegende morele waarden die van invloed zijn geweest op de positie die zij 
hebben gekozen in het relatieproces met de schoonmoeder en de mantelzorgers.  
Het zich bewust worden van het feit dat verantwoordelijkheid in al zijn facetten veel impact heeft op 
de last die mantelzorgers ervaren is de eerste stap die professionele hulpverleners (en de daarbij 
horende instellingen en beleidsmakers) kunnen zetten om deze last te verminderen. Het eigen 
maken van een soort moreel kompas die de eigen verantwoordelijkheid, de 
instellingsverantwoordelijkheid en het beleid in perspectief zet, is een tweede stap. 
 
8.3 Politiek ethische reflectie 
De inhoud van deze autoetnografie kan ook vanuit de politiek ethische kant geduid worden. De 
positie van de mantelzorger is bijzonder. Enerzijds is mantelzorg van groot belang om de patiënt zo 
lang mogelijk thuis te kunnen laten blijven en de regie over het eigen leven te laten voeren (Van Rijn, 
2013, 2015). Anderzijds komt dat belang in botsing met de autonomie van de patiënt. De autonomie 
van de patiënt komt op de eerste plaats, in allerlei wetgeving en beleidsnotities maar ook in de 
dagelijkse zorgpraktijk zoals uit de casus blijkt. De positie van de mantelzorger is hiermee vooral te 
duiden als het ten dienste zijn van de patiënt (Van der Lyke, 2000). 
De overheid signaleert wel allerlei problemen op het gebied van toenemende druk op mantelzorgers 
en ziet ook het belang om dit op te lossen maar zij zoekt de oorzaken vooral in symptoombestrijding. 
Vanuit deze casus valt op te maken dat een belangrijk deel van de ervaren last juist voortkomt uit het 
overheidsbeleid zelf. Het beleid maakt dat de autonomie van de patiënt en soms ook die van de 
professional op de voorgrond wordt geplaatst, zodat de mantelzorger zich in een positie 
gemanoeuvreerd waarin hij strijd moet leveren om tot goede zorg te komen. Strijd, die zoals eerder 
beschreven, extra energie kost en extra tijd en emotie.  
Als autonomie doordacht wordt als relationele autonomie (Verkerk, 2001, Widdershoven, 2003, van 
Heijst, 2008) waarbij zorgvrager, zorgverlener en mantelzorger zich in een web van interdependentie 
bevinden dan ontstaat er een ander perspectief. Hierbij vervult niet de ene persoon de hoofdrol en 
de ander een bijrol maar is er voor iedereen ruimte op het toneel. Hierbij bepaalt de context hoe de 
deelnemers zich gezamenlijk opstellen en vooral ook kunnen aanvullen om tot goede zorg te kunnen 
komen. Belangrijk hierbij is de realisatie dat deze context (omgeving, relaties) zowel belemmerend 
als bevorderend kan zijn voor de mate waarin keuzes autonoom kunnen zijn. Daarnaast heeft het 
een andere, constituerende factor: de relatie is de plaats waarin ieder zich ontwikkelt tot degene die 
hij is in relatie tot de ander (Verkerk, 2014). 
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Ten tweede kan er vanuit dit politiek-ethische perspectief gereflecteerd worden op de 
rechtvaardigheid en verdeling van de last van de zorg (Tronto, 1993, Klaver et. al, 2013, Verkerk, 
2014). Waarom is er in beleidsdomeinen gekozen om de mantelzorger de grootste 
verantwoordelijkheid te laten dragen om ervoor te zorgen dat de patiënt zijn autonomie zo lang 
mogelijk kan uitoefenen? Sluit dit beeld wel aan bij de realiteit? Uit de casus blijkt van niet.  
Aan de ene kant heeft de overheid er blijkbaar twijfels bij of de mantelzorger hier wel toe in staat is, 
getuige allerlei beleid voor deskundigheidsbevordering van de mantelzorger. Aan de andere kant 
lijken de taken voor de mantelzorgers alleen maar toe te nemen en kalft de professionele zorg steeds 
verder af. Professionele zorg komt pas in beeld als mantelzorg niet meer toereikend is (Van Heijst, 
2005). 
Bovendien ontstaat er een grote oneerlijkheid; de ene persoon is zijn hele leven mantelzorger, de 
ander misschien maar een korte periode of wellicht wel helemaal niet.  
Hoe kan het dat mensen met zorgbehoevende familieleden minder rechten hebben om een eigen 
leven te leiden dan mensen zonder hulpbehoevende relaties? Heeft dit te maken met het feit dat 
zorg nog steeds bezien wordt als iets dat voornamelijk plaats vindt in de privé-sfeer, een van de 
moral boundaries van Tronto (1993)? Daarmee is het een onderwerp dat maatschappelijk weinig 
waardering heeft en zelfs gemarginaliseerd wordt (Verkerk, 2014). Het nadenken over zorg  vanuit 
een politiek-ethisch perspectief kan hier verandering in brengen. Zorg is iets dat bezien moet worden 
vanuit het breedst mogelijke publieke kader. Het vraagt om een ander beeld van autonomie; wiens 
behoeften en rechten staan er op het spel en hoe geven wij daar als maatschappij samen invulling 
aan. (Tronto, 1993).  
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9.   Conclusie  
 
 
In dit onderzoek heeft de volgende hoofdvraag centraal gestaan: 
 
Hoe ervaart de mantelzorger in deze casus de invulling van het autonomiebeginsel 
en wat is daaruit af te leiden met betrekking tot  het verlenen van goede zorg? 
 
Om deze vraag te kunnen beantwoorden zullen als eerste de subvragen aan bod komen. 
 
 Hoe is de autonomie van de patiënt omschreven binnen het overheidsbeleid in de zorg en wat 
betekent dit vervolgens de mantelzorg? 
 
Het overheidsbeleid heeft sinds de jaren ’60 een ontwikkeling doorgemaakt waarbij de rol van de 
autonomie in allerlei wetgeving en beleid is vastgelegd. Eigen regie nemen en houden, mensen in 
hun kracht zetten, zelfmanagement, zelfredzaamheid, allemaal termen die in de verschillende 
beleidsdoelstellingen gebezigd worden om het belang van autonomie te onderstrepen. 
De consequenties van dit beleid zorgen er juist voor dat de autonomie in de klassieke zin van het 
woord steeds verder uit beeld raakt. Rechten veranderen steeds vaker in plichten, thuis blijven 
wonen is nauwelijks meer als keuze te benoemen en het gedwongen een beroep te moeten doen op 
mantelzorg heeft ook niet altijd een positieve invloed op de autonomie van de zorgvrager. 
De autonomie van de mantelzorger raakt bij het huidige overheidsbeleid helemaal buiten beeld.  De 
autonomie van de zorgvrager is per definitie leidend, de regie op het eigen leven voor een 
mantelzorger is daarmee ondergeschikt geworden. Dit heeft natuurlijk ook invloed op de manier 
waarop professionele zorgverleners omgaan met zorgvragers en mantelzorgers.  
 
 Wat is het zorgethische perspectief op het autonomiebeginsel ? 
 
Vanuit de zorgethiek wordt gesteld dat we nooit volledig autonoom kunnen zijn, maar dat we elkaar 
verstaan vanuit een situatie van onderlinge afhankelijkheid. Soms brengt dit met zich mee dat we 
moeten ingrijpen in andermans autonomie, om er zo te kunnen bijdragen tot het (weer) autonoom 
maken van de zorgvrager.  
Voor de zorgethiek is het dan ook van groter belang om morele vragen te stellen in termen van 
verantwoordelijkheid van zorg dan het over rechten te hebben. Ze maakt zich hierbij meer bezorgd 
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over het gevaar van iemand verlaten of alleen laten bij een zorgvraag den het gevaar van inmenging 
in andermans situatie. 
 
Over de autonomie van de mantelzorger zelf is de zorgethiek niet heel erg uitgesproken. De 
beschouwing op het maken van keuzes en de begrippen gelijkheid en wederkerigheid helpend om de 
autonomie van de mantelzorger in een ander licht te plaatsen. Ook bieden de verschillende functies 
van de relatie aanknopingspunten om dit naar het mantelzorgperspectief te vertalen.  
 
Als politieke ethiek stelt de zorgethiek nadrukkelijk vragen over rechtvaardigheid, verdeling van de 
zorglasten, etc. In relatie met de mantelzorg is de ‘moral boundarie’, de scheiding tussen publiek en 
privaat nog steeds van belang. Zolang het zorgen beschouwd wordt als een privézaak dan zal er 
weinig aandacht en waardering zijn voor de mantelzorgers en hun positie.  
 
 Hoe ervaart de mantelzorger het autonomiebeginsel in de beschreven casus? 
Uit het onderzoek komt naar voren dat er verschillende thema’s ervaren worden die samen een 
patroon vormen van verwachting - onzekerheid – strijd- last en dat rust op het thema 
verantwoordelijkheid. Het patroon is cyclisch van aard en het autonomiebeginsel heeft op 
verschillende manieren dit patroon beïnvloed en komt eigenlijk binnen elk thema aan de orde. 
Het begint met de teleurstelling in verwachtingen ten aanzien van het zorgsysteem, de zorgverleners, 
onze eigen deskundigheid en de rol die mijn schoonmoeder aanneemt als patiënt. Dit levert vooral 
negatieve emoties op zoals ongeloof, teleurstelling en verdriet maar ook boosheid en 
verontwaardiging. Dit leidt tot een algemeen verlies van vertrouwen. Het eerste gevoel van onmacht 
wordt dan omgezet in een gevoel van strijdvaardigheid.  
De last die ervaren is komt dan ook niet zozeer voort uit het mantelzorgen an sich, maar het 
voortdurend alert moeten zijn op alles en iedereen die bij het zorgproces is betrokken.  De voor- en 
achterhoedegevechten die geleverd moeten worden en het ‘puin ruimen’ als de strijd verloren is. 
Daarbij opgeteld komt ook nog eens de emotionele last: de boosheid, verontwaardiging en verdriet 
die veroorzaakt worden door alles wat daar om heen gebeurt, betekent dat er maar weinig ruimte 
over blijft voor de emoties die voortkomen uit de confrontatie met het ziek zijn.  
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 Hoofdvraag: Hoe ervaart de mantelzorger in deze casus het autonomiebeginsel en 
wat is daaruit af te leiden met betrekking tot  het verlenen van goede zorg? 
Goede zorg start vanuit de relatie. Een relatie waarbij het -vanuit zorgethisch perspectief- niet 
mogelijk is om volledig autonoom te zijn omdat iedereen een zekere afhankelijkheid van elkaar 
heeft. 
Het klassieke autonomiebeginsel staat daar dan ook haaks op en dit levert in de casus verschillende 
negatieve ervaringen op. Voor de mantelzorger betekent de toepassing van autonomie bijna per 
definitie een verlies van eigen autonomie. Bovendien voelt het voor de mantelzorger niet goed om 
bewust te treden in autonomie van de patiënt, omdat het autonomiedenken een dominante 
denktrant is in de samenleving. Het effect is dat de zorg voor de patiënt onder druk komt te staan.  
Enerzijds om dat door  het niet erkennen van de kwetsbaarheid en afhankelijkheid van de patiënt, de 
professionele zorgverleners voorbij gaan aan wat er werkelijk op het spel staat.  
Anderzijds omdat de mantelzorger hiermee in een positie gebracht worden waar ze de strijd moeten 
aangaan om zorg door anderen voor elkaar te krijgen. Dit trekt een wissel op de zorg die ze zelf 
kunnen geven. 
Dit verlies van kwaliteit van zorg en de extra druk die gegenereerd wordt voor de mantelzorgers blijft 
buiten het gezichtsveld van de beleidsmakers en individuele zorgverleners. 
 
Het zich bewust worden van het feit dat verantwoordelijkheid in al zijn facetten veel impact heeft op 
de last die mantelzorgers ervaren is de eerste stap die professionele hulpverleners (en de daarbij 
horende instellingen en beleidsmakers) kunnen zetten om deze last te verminderen. Het eigen 
maken van een soort moreel kompas die de eigen verantwoordelijkheid, de 
instellingsverantwoordelijkheid en het beleid in perspectief zet, is een tweede stap. 
Als autonomie vervolgens doordacht kan worden als relationele autonomie  waarbij zorgvrager, 
zorgverlener en mantelzorger zich in een web van interdependentie bevinden dan ontstaat er een 
ander perspectief. Hierbij vervult niet de ene persoon de hoofdrol en de ander een bijrol maar is er 
voor iedereen ruimte op het toneel. Hierbij bepaalt de context hoe de deelnemers zich gezamenlijk 
opstellen en vooral ook kunnen aanvullen om tot goede zorg te kunnen komen.  
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 10.  Kwaliteit van onderzoek 
10.1 Kwaliteitscriteria en maatregelen 
Een autoetnografie is een bijzondere kwalitatieve onderzoeksmethode waartoe de algemeen 
geldende kwaliteitsmaatregelen zich niet laten verhouden. De autoetnografie kent daarom eigen 
kwaliteitscriteria. 
 
Om het onderzoek op betrouwbaarheid te kunnen beoordelen moet vastgesteld worden of  de 
verteller geloofwaardigheid heeft. Aanvullende vragen die hierbij naar voren komen zijn 
bijvoorbeeld: is het mogelijk dat de verteller deze ervaringen heeft gehad gezien het beschikbare 
feitelijke bewijs. Is dit wat de verteller werkelijk denkt dat er met haar is gebeurd? (Ellis et al., 2011. 
Denzin, 2010). 
 
De geldigheid van een autoetnografie houdt in dat het waarschijnlijkheid omvat: bij de lezer moet 
het een gevoel oproepen dat de ervaringen die beschreven zijn geloofwaardig, mogelijk en 
levensecht zijn, het moet voelen alsof wat weergegeven is waar kan zijn. Belangrijk daarbij is dat het 
verhaal de lezer in staat stelt om zich te begeven in de subjectieve wereld van de schrijver en 
daarmee de wereld vanuit haar perspectief te kunnen zien, zelfs als dit niet strookt met de realiteit.  
Centrale vraag hierbij is : ‘hoe nuttig is het verhaal en hoe kan dit verhaal aangewend worden tot 
verder nut?’ (Ellis et al., 2011, Denzin, 2010). 
Tenslotte vormt de overdraagbaarheid van de resultaten naar een andere context één van de 
kwaliteitscriteria. Het doel van deze autoetnografie is niet om te komen tot uitkomsten en conclusies 
die breed generaliseerbaar zijn.  Het gaat er juist om, door een zo rijk mogelijk verhaal te schetsen, 
dat de lezer in staat is om te kunnen bepalen welke inzichten overdraagbaar zijn naar zijn of haar 
eigen context en welke dit niet zijn (Teunissen, Visse & Abma, 2013). 
 
Om tot deze betrouwbaarheid, geldigheid en overdraagbaarheid te komen: 
 De casus is zo rijk mogelijk beschreven. Deze is aangevuld en gecheckt aan de hand van 
persoonlijke aantekeningen, ziekenhuisafspraken en thuiszorgrapportage. 
 Daarnaast heeft er een interview plaatsgevonden met de partner van de schrijver, om de 
casus door te nemen en hiaten aan te vullen. Aangezien het verhaal van de schrijver ook 
grotendeels zijn verhaal is heeft hij kritisch meegelezen en commentaar gegeven op de 
resultaten (member checking). 
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 Tenslotte is er sprake geweest van peer review: de begeleidende docent heeft gedurende de 
verschillende stadia van het onderzoek kritisch meegelezen en feedback gegeven op de 
literatuurstudie, de autoetnografie, de analyse en de resultaten. 
 
10.2 Kritische beschouwing van het uitgevoerde onderzoek 
 
Een autoetnografie is een bijzondere, kwalitatieve onderzoeksmethode. De autoetnografie is het 
persoonlijke verhaal, de geleefde ervaringen van de schrijver. Daar komt als vanzelf bij kijken dat het 
taalgebruik en woordkeuze in de autoetnografie subjectief is.   
Dit is een bewuste keuze geweest. Ik heb gezocht naar de taal die de eigen beleving zo goed mogelijk 
tot uitdrukking brengt, juist om de beleefde ervaring naar boven te halen. Vanuit de analyse en de 
theoretische reflectie is deze subjectiviteit vervolgens geduid.  
 
De autoetnografie beslaat ongeveer zeven maanden. Zeven maanden waarin natuurlijk veel meer is 
gebeurd dan uiteindelijk in het verhaal terecht is gekomen.  Dit betekent dat ik keuzes heb moeten 
maken in wat ik heb beschreven. Keuzes die door mij zijn gemaakt op basis van mijn ‘criteria’. Dit 
houdt in dat er ongetwijfeld zaken buiten beeld gebleven zijn, zaken die ik bewust niet heb 
opgenomen omdat dit bijvoorbeeld de privacy van mijzelf en andere betrokkenen overschreed maar 
ook omdat ik die zaken niet relevant genoeg achtte. Dit alles tezamen heeft natuurlijk invloed op de 
geloofwaardigheid van het onderzoek. 
Aan de andere kant is een compleet verhaal vertellen, praktisch gezien een utopie. Een verhaal is per 
definitie subjectief, waarin altijd delen (bewust of onbewust) buiten beschouwing blijven. 
 
Om de geldigheid te vergroten had ik graag het onderzoek voor willen leggen aan andere 
betrokkenen, zoals bijvoorbeeld mijn schoonmoeder zelf en de zorgverleners die een grote rol spelen 
in het verhaal. Helaas is dit er, vanwege tijdgebrek, niet van gekomen. 
 
Het onderzoek bestaat uit maar één enkele ervaring. Dit biedt natuurlijk ruimte voor kritiek: wat kan 
de waarde zijn van één ervaring? Resultaten van dit onderzoek zijn dan ook niet generaliseerbaar in 
de klassieke zin van het woord, dit is ook nooit de intentie geweest. 
Maar een andere manier om er naar te kijken is het feit dat, omdat er één casus heel juist uitgebreid 
en rijk beschreven is, andere inzichten kan bieden dan een bundeling van casuïstiek, waarbij de 
resultaten altijd een soort ‘gemiddelde’ laten zien. Voor uitschieters naar boven of beneden, of 
verdieping achter de gemene deler is weinig ruimte, terwijl deze wijze van onderzoek juist de diepte 
zoekt. 
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Een constatering die daar daaraan nauw gerelateerd is, is dat het alleen het perspectief van een 
mantelzorger betreft. Hoewel dit al veel bruikbare informatie kan opleveren, kan het interessant zijn 
om een soortgelijk onderzoek te doen en hiermee het perspectief van de zorgvrager en de 
professionele zorgverlener  te onderzoeken, zodat er een compleet beeld kan ontstaan van een 
specifieke zorgsituatie.  
 
Met alle bovenstaande beperkingen, is het dan toch mogelijk om te komen tot een 
overdraagbaarheid die breder is dan alleen deze casus? In zijn algemeenheid gesteld biedt de vorm 
van het onderzoek -de autoetnografie- de individuele lezer aanknopingspunten die van toepassing 
zijn op zijn of haar situatie.  Daarnaast laat het onderzoek zien dat het autonomieprincipe veel 
invloed heeft op de dagelijkse zorgpraktijk en dat de consequenties daarvan nog lang niet door 
zorgverleners en beleidsmakers worden erkend. Voor deze groepen kan dit onderzoek dan ook zeker 
van waarde zijn. 
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Bijlage: basis voor autoetnografie 
 
November 2014 
 
Mijn schoonmoeder is weer thuis, na ruim twee weken ziekenhuisopname en anderhalve 
week herstel in het zorghotel.  Ze heeft weer een opgaande lijn te pakken.  
In augustus is -na een uitgebreid en lang voortraject-  uiteindelijk de diagnose 
strottehoofdkanker gesteld.  
Na de een na laatste bestraling is ze opgenomen in het academisch ziekenhuis. Ze bleek 
een longontsteking te hebben (veroorzaakt door verslikking), ze was zo suf van de opiaten 
dat ze niet meer kon en wilde eten en nauwelijks nog uit bed kwam. Haar diabetes was 
zwaar ontregeld en ze had een extreem lage hartslag. Kortom ‘all her systems were shutting 
down’. De arts op de eerste hulp gaf aan dat deze situatie geen dag langer had moeten 
duren omdat het dan wel eens een fatale afloop had kunnen hebben. 
Zoveel zorgdisciplines die bij haar behandeling en zorg betrokken waren, wij als 
mantelzorgers die er zo vaak waren en zo dicht op de zorg zaten, kortom zoveel mensen die 
letterlijk en figuurlijk een vinger aan de pols hielden en toch kan dit blijkbaar maar zo 
gebeuren.  
 
1. Aanloop 
 
Mijn schoonmoeder was, na het overlijden van mijn schoonvader nu enkele jaren geleden, 
aanvankelijk nog redelijk zelfstandig en redde zich in huis , behalve met wat hulp in de 
huishouding, grotendeels zelf. Ze had echter zelf weinig mogelijkheden om uit huis te komen 
en sociale contacten te onderhouden. Ze kan niet autorijden, niet fietsen en lopen gaat maar 
voor beperkte afstanden. Het overlijden van mijn schoonvader betekende voor haar, naast 
het grote verdriet van het verlies van haar partner, ook verlies van onafhankelijkheid en 
zelfstandigheid.  
 
Mijn partner is de belangrijkste mantelzorger. In de eerste jaren na het overlijden van mijn 
schoonvader kwam hij tenminste een keer per week bij zijn moeder om samen 
boodschappen te doen, de financiën bij te houden en de andere voorkomende zaken te 
regelen. Maar ook als er  andere afspraken waren (zoals doktersafspraken etc.) waar zijn 
moeder naar toe moest, dan bracht hij haar daar meestal zelf naar toe. Omdat hij vanuit huis 
werkt, is het voor hem mogelijk om ook overdag naar haar toe te gaan als dat noodzakelijk 
is. Dit is direct ook een valkuil omdat het wel erg gemakkelijk is om hem even te bellen 
‘omdat hij toch thuis is’. Dit werkt niet alleen zo voor mijn schoonmoeder, maar ook voor zijn 
broers en zus. Zij kwamen wel af en toe langs, maar hadden nauwelijks een actieve rol in de 
mantelzorg. En hoewel zijn broers een stuk verder weg wonen dan wij, is het ook voor ons 
niet vanzelfsprekend om zo maar even op de koffie te gaan. Mijn schoonmoeder woont op 
ongeveer een half uur rijden bij ons vandaan. Elk bezoekje of afspraak betekent dan al gauw 
een tijdsinvestering van een halve dag. 
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2. Onderzoeken (april – augustus) 
 
Mijn schoonmoeder  had al verschillende gezondheidsproblemen. Zo was ze jaren diabeet 
(niet-insuline afhankelijk), had vaatvernauwing in haar benen en schildklierpatiënt. Ook 
rookte ze al (bijna) haar hele leven. 
Vanaf het voorjaar van dit jaar begon ze wat te kwakkelen. Ze kreeg meer pijn in haar benen 
en haar stem, die altijd al wat hees was, werd steeds slechter. Ook was ze, vooral bij 
inspanning en stress, steeds vaker kortademig. De eerste stap is dan de huisarts. Deze 
voerde een paar longfunctietests uit. Hieruit kwam eigenlijk niets bijzonders naar voren. Hij 
huisarts dacht in eerste instantie aan een luchtweginfectie en schreef antibiotica en een 
puffertje voor. 
Dit bleek allemaal weinig te helpen. De huisarts maakte zich er niet zo bezorgd over en 
varieerde nog eens met medicatie om te kijken of dat effect zou hebben. De heesheid en 
kortademigheid bleven echter bestaan. Mijn partner en mijn schoonmoeder namen een 
aantal keren het initiatief om de huisarts te bewegen tot verder onderzoek omdat ze maar 
benauwd en hees bleef. 
We kregen echter het gevoel dat de huisarts de klachten niet erg serieus nam en dat we in 
eenzelfde cirkeltje bleven ronddraaien van blijven proberen met andere puffertjes en pillen.  
 
Uiteindelijk lukte het om - door een vervanger van de eigen huisarts -  een doorverwijzing te 
krijgen naar het ziekenhuis. Een reeks van afspraken volgde met allerlei verschillende 
specialisten zoals de longarts, KNO-arts, internist en vaatchirurg. Het was voor iedereen 
vanzelfsprekend – inclusief mijn partner zelf-  dat mijn partner degene was die meeging naar 
al deze onderzoeken en vervolgafspraken. Aan de ene kant omdat het te regelen was met 
zijn werktijden, aan de andere kant omdat hij ‘deskundig’ was geworden. Omdat hij zo nauw 
bij de zorg voor zijn moeder betrokken was, kon hij zijn moeder ondersteunen bij de 
afspraken en soms wat extra informatie geven als daarom gevraagd werd. 
 
De trits aan onderzoeken en afspraken die mijn schoonmoeder moest ondergaan, leverde 
allemaal geen echte resultaten op. Na iedere specialist kruisten we figuurlijk weer een 
aandoening af: het was geen COPD, longkanker, keelkanker etc. Uiteindelijk bleek er wel 
sprake van vaatvernauwing in haar benen, maar ook dat hoefde niet direct behandeld te 
worden. Mijn schoonmoeder kreeg een verwijzing voor de fysiotherapie om onder 
begeleiding te gaan bewegen en zo haar conditie en vatenstelsel te verbeteren. 
Ook benadrukte hij dat ze moest stoppen met roken. Hij legde uit dat elke sigaret een soort 
ontstekingsreactie veroorzaakt in de bloedvaten waardoor ze gaan vernauwen. Het bleef 
echter bij dit vrijblijvende advies, de keuze was aan mijn schoonmoeder om dit op te pakken. 
Verdere mogelijkheden tot begeleiding of ondersteuning is niet aangeboden of benoemd.  
Mijn schoonmoeder vertelde aan iedereen, dat ze nog nooit gehoord had dat ze moest 
stoppen met roken. En ook van haar zussen, die met dezelfde vaatproblemen te kampen 
hebben, had ze nog nooit  gehoord dat zij moesten stoppen met roken.. Ze nam het dan ook 
niet erg serieus en rookte gewoon door. 
 
  
Door alle onderzoeken, bij huisarts, longarts, KNO-arts, internist en vaatchirurg waren wij 
enigszins gerustgesteld dat er niets ernstigs aan de hand was. We begonnen zelfs wat te 
speculeren of het mogelijk een vorm van (onbewust) aandacht vragen was van mijn 
schoonmoeder. Hierin leken we bevestigd te worden door de logopediste. Zij deed een paar 
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oefeningen met mijn schoonmoeder, waaruit bleek dat ze eigenlijk veel beter bij stem was 
als dat ze in de dagelijkse praktijk liet horen. 
 
Maar al tijdens de eerste sessie bij de fysiotherapeut bleek dat mijn schoonmoeder veel pijn 
aan haar benen kreeg bij het bewegen. Bovendien werd ze zo benauwd werd dat de 
fysiotherapeut de sessie afbrak en eerst wilde spreken met de vaatchirurg voordat hij mijn 
schoonmoeder verder kon behandelen. 
 
Door de behandeling bij de fysiotherapie, maar ook door de aanblijvende benauwdheid 
bleven we het gevoel houden dat er iets niet in orde was met mijn schoonmoeder. Maar als 
er uit alle onderzoeken van de specialisten geen verontrustend nieuws komt, geeft dit een 
soort geruststelling en tegelijkertijd ook een gevoel van onmacht: wat kunnen wij nu verder 
nog doen als de specialisten niets kunnen vinden? We besloten het in de vakantieperiode 
even aan te zien, de KNO-arts had immers aangegeven dat hij na de zomer- bij blijvende 
benauwdheid- nogmaals een scopie zou willen doen. 
 
Toen brak onze eigen vakantie aan. Mijn schoonmoeder voelde zich nog steeds niet goed en 
zag erg op tegen de twee weken dat wij in het buitenland zouden zijn. Door alle afspraken 
met de verschillende artsen en zorgverleners was mijn partner in de afgelopen twee 
maanden vaak  wel drie keer per week bij zijn moeder of met zijn moeder op pad. Nu viel 
opeens die aandacht weg. Maar – wellicht belangrijker- ook het gevoel van het kunnen 
rekenen op iemand als er wat aan de hand was opeens niet meer vanzelfsprekend. 
Voor ons was het natuurlijk fijn om even los te zijn van de zorg voor mijn schoonmoeder, 
maar aan de andere kant was het ook vervelend om zo ver weg te zijn en niet te kunnen 
reageren op een acute situatie. 
We hebben regelmatig telefonisch contact gehad met mijn schoonmoeder. De situatie bleef, 
zoals we het konden beoordelen door de telefoon, hetzelfde. Dit bleek echter niet het geval 
te zijn. Mijn schoonmoeder was weer erg benauwd geworden tijdens onze afwezigheid. Ze 
had ons dit door de telefoon niet verteld omdat ze ons hier niet mee wilde belasten. 
Naast de benauwdheid voelde zich ook angstig waardoor haar benauwdheid weer versterkt 
werd. Dit werd mede veroorzaakt door het feit dat wij met vakantie waren en ze haar gevoel 
van veiligheid tijdelijk kwijt was. De (vervangende) huisarts reageerde op haar klachten met 
het voorschrijven van oxazepam, een opiaat. Mijn schoonmoeder mocht dit zo nodig drie 
keer per dag innemen..  
 
We hebben ons achteraf verbaasd dat een huisarts dit zomaar voorschrijft. Bij iemand die 
niet erg mobiel is, alleen woont en op dat moment (vanwege onze vakantie) er ook niemand 
was die dagelijks een oogje in het zeil hield. Bovendien is deze inschatting gemaakt door 
een huisarts die mijn schoonmoeder niet zo goed kent en dus ook niet precies weet wat voor 
effect dit op haar zal hebben. Mijn schoonmoeder is van de generatie dat als de arts iets 
voorschrijft, ze dit dan ook keurig inneemt. Het ‘zonodig’  was door haar vertaald als ‘ het is 
nodig’, met gevolg dat ze iedere dag drie oxazepamtabletten slikte. Er is gelukkig niets 
gebeurd, maar om iemand ‘ af te schepen’  met oxazepam en daar vervolgens niet bij stil te 
staan welke consequenties dat zou kunnen hebben heeft ons zeer verbaasd en eigenlijk ook 
wel boos gemaakt. Door de sufheid had ze gemakkelijk kunnen vallen, het gas kunnen laten 
branden, verkeerde medicatie innemen etc. kortom er zijn nogal wat doemscenario’s te 
bedenken. 
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3. De diagnose 
 
Na onze vakantie trof mijn partner haar thuis suffig en benauwd aan. Toen was voor hem de 
maat vol en hij heeft haar mee naar de SEH genomen, met de instelling dat er nu toch 
eindelijk eens uitgezocht moest worden wat er aan de hand kon zijn. 
In eerste instantie was de reactie op de SEH: “ wat kom je hier eigenlijk doen, ze is al onder 
behandeling bij allerlei specialisten, die benauwdheid daar is ze toch mee bekend.”   
Maar hij had zich voorgenomen zijn moeder nu niet meer met een kluitje in het riet naar huis 
te laten sturen en heeft aangedrongen op verder onderzoek. 
Op de SEH is toen voor het eerst in al die tijd een ECG gemaakt.  
Hieruit bleek dat ze hartritmestoornissen had en gedecompenseerd was, wat de 
benauwdheid zou kunnen verklaren. Ze werd opgenomen op de afdeling cardiologie en de 
behandeling voor de ritmestoornissen en decompensatie werd in gang gezet. Hier reageerde 
ze goed op en ze was als snel weer een lopende patiënte, weliswaar continue gemonitord 
door een ‘kastje’, maar ze voelde zich een stuk beter.  
 
Wij voelden ons achteraf stom dat we ons niet hebben gerealiseerd dat er in het hele traject 
niet eerder een ECG is gemaakt. Juist bij onverklaarbare benauwdheid ligt het voor de hand 
dat er dan naar andere lichamelijke oorzaken gekeken wordt die benauwdheid kunnen 
veroorzaken. 
Ook de internist, door wie ze is gezien i.v.m. een eerste pre-operatieve screening voor een 
eventuele vaatoperatie, heeft geen ECG gemaakt.  
Omdat het er nu op leek dat hartproblemen haar benauwdheid veroorzaakte, voelde dit voor 
mij extra vervelend omdat ik vond dat ik dit – gezien mijn zorgachtergrond- had moeten 
signaleren en daar tenminste actie op had moeten nemen. Voor mij was dit de eerste keer 
dat ik mij realiseerde dat ik dus niet zomaar op mijn professionele deskundigheid kan 
vertrouwen als het gaat om privé-situaties.   
 
Hoewel de aanleiding tot de opname niet leuk was, kregen wij de indruk dat ze het verblijf in 
het ziekenhuis niet onplezierig vond. Ze vermaakte zich door veel op de gang te lopen met 
haar rollator en praatjes te maken bij collega-patiënten.  
De benauwdheid ging echter niet over, bij tijden was het wel minder, maar ze bleef periodes 
van extreme benauwdheid hebben. Dit was niet meer te verklaren vanuit een cardiale 
oorzaak omdat deze inmiddels was weggenomen. Ook bleef ze maar hees, haar stem werd 
steeds slechter en ze was nauwelijks meer te verstaan. De jonge cardioloog-assistent 
concludeerde dat het met het hart allemaal wel goed kwam, maar ze maakte zich zorgen 
over de aanblijvende heesheid en benauwdheid. Ze besloot daarop om toch eens verder te 
kijken en zij gaf opdracht voor een CT scan van het keelgebied. Deze scan was niet eerder 
gemaakt. 
 
We zijn blij dat deze arts heeft doorgezet en verdere onderzoeken heeft laten uitvoeren 
terwijl mijn schoonmoeder nog op haar afdeling lag. Strikt genomen had ze mijn 
schoonmoeder kunnen ontslaan omdat er op cardiaal gebied geen problemen meer waren. 
Ze had een nader onderzoekstraject weer kunnen overdragen aan bijvoorbeeld de KNO-arts. 
Ze stelde ook dat ze hiermee eigenlijk buiten haar boekje ging, maar ze wilde mijn 
schoonmoeder niet laten vertrekken met deze heesheid en benauwdheid. 
 
De uitslag van deze CT is besproken met de KNO-arts waar mijn schoonmoeder al in 
behandeling was. Samen hebben ze vastgesteld dat er een tumor in de keel zat waardoor de  
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benauwdheid veroorzaakt werd.  
De cardiologe heeft dit in eerste instantie alleen met mijn schoonmoeder besproken, zonder 
dat mijn partner of een van de andere kinderen er bij waren. Mijn schoonmoeder belde 
daarop mijn partner, ze was natuurlijk overstuur van de hele toestand. Hij is meteen naar het 
ziekenhuis gegaan. Daar bleek dat mijn schoonmoeder ook direct naar huis mocht omdat 
verder onderzoek en mogelijke behandeling in het academisch ziekenhuis zou gaan 
plaatsvinden en opname niet meer noodzakelijk was. 
 
We vonden het bijzonder vervelend dat er zo omgegaan werd met patiënten die een dergelijk 
slecht bericht krijgen. Eerst de schok van het slechte bericht, dat mijn schoonmoeder moest 
verwerken zonder dat er een naaste bij is. Vervolgens daarbij meteen de boodschap mee te 
geven dat ze direct naar huis moet omdat ze daar niets meer kunnen doen, dat voelt als 
extra naar.  
Het is ook verbazingwekkend dat er dan niemand zich realiseert dat mijn schoonmoeder een 
aantal zorgvragen heeft die ook thuis door moeten gaan. Dit betekent dat je haar niet zomaar 
kunt ontslaan, die zorg moet eerst geregeld worden. Het was inmiddels ook einde van de 
middag, er was ook helemaal geen gelegenheid meer om zaken te regelen. Mijn partner 
heeft dan ook geweigerd haar die dag mee naar huis te nemen zodat we tijd kregen om 
e.e.a. in gang te zetten. 
 
De volgende dag hebben we ’s middags samen met mijn schoonmoeder een ontslaggesprek 
gehad met de cardiologe. Zij heeft uitgebreid de tijd genomen om alle gebeurtenissen nog 
eens door te spreken en de uitslag van de CT scan te laten zien. Mijn schoonmoeder 
reageerde rustig in dit gesprek maar ze gaf aan dat ze geen chemotherapie zou willen als 
dat aan de orde zou zijn.  De cardiologe kon hier natuurlijk geen uitspraak over doen en 
vroeg haar om dit vooral ook duidelijk te maken in het academische ziekenhuis. 
 
In tegenstelling tot de ervaring van de vorige dag kregen wij in dit gesprek nu wel het gevoel 
dat er aandacht was voor de situatie van mijn schoonmoeder. De cardiologe nam alle tijd 
voor het gesprek, bracht het slechte nieuws nogmaals helder en duidelijk, informeerde naar 
de thuissituatie en ging meteen zelf aan de slag om praktische zaken zoals bloedprikken bij 
de trombosedienst af te stemmen met de eigen huisarts. 
 
 
 
4. Ontslag uit het ziekenhuis 
 
Op de dag van ontslag kwam er, volgens protocol, een medewerker van de apotheek langs 
op de afdeling om met de arts de medicatie door te spreken, om zo te komen tot een actuele 
medicatielijst.  
Dat bleek het enige te zijn dat volgens protocol verliep die dag, met betrekking tot de 
medicatie. Wijzigingen in de medicatie, net voor ontslag, leverde veel problemen op bij de 
ziekenhuisapotheek. Ze waren daar niet genegen om mee te denken of met oplossingen te 
komen, maar stuurden ons weer weg om het zelf uit te zoeken. 
Uiteindelijk bleek dat zij de zaken niet op orde hadden maar wij werden opgezadeld met de 
consequenties. Zo moesten we de medicatie ophalen bij een andere apotheek en toen we 
daar aankwamen bleek dat toch weer niet de bedoeling. Vervolgens bleek het onze 
verantwoordelijkheid om de medicatielijst kloppend zien te krijgen. Gelukkig met hulp van de 
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apotheek in de woonplaats van mijn schoonmoeder die ons wel op allerlei manieren wilden 
helpen. 
Dit zijn niet de dingen waar je je mee bezig wilt houden als je je (schoon)moeder ophaalt uit 
ziekenhuis. Ze heeft slecht nieuws te verwerken gehad en je wilt graag de tijd nemen om er 
voor haar te zijn en haar thuis weer geïnstalleerd te krijgen.  
In plaats daarvan hebben we veel  tijd verspild in verschillende apotheken. Omdat zij hun 
zaakjes niet op orde hadden is er ook veel geld verspild, er moest extra medicatie worden 
verstrekt en de rest moest worden bezorgd met een taxi. 
De verantwoordelijkheid voor de juistheid van de medicatielijst kwam bij ons te liggen, wat 
volgens mij nu net niet de bedoeling kan zijn. De bejegening door de assistente in de 
ziekenhuisapotheek was beneden alle peil. Ze behandelde ons als oud vuil en heeft ons 
letterlijk meerdere malen van het kastje naar de muur gestuurd. terwijl achteraf bleek dat alle 
fouten door hen gemaakt zijn. Zelfs een kort ‘ het spijt ons’  hebben we niet gehoord. 
 
Dit was het eerste vervelende incident met apotheken en medicatie. In het hele traject hierna 
maken we veel meer toestanden mee rondom medicatie. Telkens verbazen we ons over 
niet- gekoppelde systemen, overdrachten die niet plaatsvinden, onderlinge strijd tussen 
verschillende apotheken,  en de daarmee gecreëerde afhankelijkheid als patiënt en 
mantelzorger van de al dan niet aanwezig bereidwilligheid van de betreffende zorgverlener. 
 
De volgende dag belde mijn schoonmoeder dat ze had geregeld dat de buurman haar bed 
naar beneden had gezet.  
 
Wij waren hier wel wat verwonderd over omdat er fysiek niets veranderd was, er was geen 
aanleiding waarom ze niet meer boven zou kunnen slapen. 
Achteraf bezien lijkt het wel een soort markering voor haarzelf. Ze ging zichzelf beschouwen 
als patiënt en kon zo ook aan de buitenwereld laten zien dat er echt wat met haar aan de 
hand was.  
Ze is gedurende de drie maanden die daarop volgden niet meer boven geweest, ondanks 
het feit dat dit zeker in de eerste tijd nog gemakkelijk had gekund. 
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Het academisch ziekenhuis 
 
 
6. Onderzoek 
Vier dagen later was de intake- en onderzoeksdag in het academisch ziekenhuis.  
Mijn partner begeleidde mijn schoonmoeder en ze gingen van start met een uitgebreid 
gesprek met de verpleegkundige, die de regie had die dag. Deze leidde hen  door allerlei 
onderzoeken en gesprekken met specialisten. Er was wel een volgorde in de verschillende 
onderzoeken, maar geen vastgestelde tijden. Dit betekende dat ze van de ene naar de 
andere afspraak konden gaan, zonder dat er haast of druk achter zat. Dit voelde erg prettig. 
Overal was voldoende tijd en aandacht. 
Helaas moest er wel weer een aantal bloedonderzoeken overgedaan worden, terwijl de 
uitslagen al bekend waren, maar in het dossier van het andere ziekenhuis zaten. Mijn 
schoonmoeder is lastig te prikken, vooral voor mensen met minder ervaring. Zij is dan ook 
panisch als het woord bloedprikken wordt genoemd omdat dit meestal betekent dat ze 
meerdere keren geprikt moet worden voordat het lukt. 
Ook was de uitslag van de CT-scan niet doorgestuurd van het ene ziekenhuis naar het 
andere. Hier moest blijkbaar apart toestemming voor gegeven worden.. en het moest per CD 
per post verstuurd worden.   
 
In de praktijk merk je dan welke consequenties het heeft dat het elektronisch 
patiëntendossier er nog steeds niet is. Het is niet alleen een ‘papieren’  kwestie maar het 
levert dus ook extra belasting op voor de patiënt omdat (soms vervelende) onderzoeken 
herhaald moeten worden, simpelweg omdat er geen uitwisseling van gegevens plaats vindt. 
En dan blijven de kosten voor deze extra onderzoeken nog buiten beschouwing. 
 
Tijdens deze dag moest er opnieuw een scopie plaatsvinden waarbij er videobeelden 
gemaakt moesten worden van het keelgebied. Deze werd uitgevoerd door twee jonge artsen, 
die beiden niet erg zeker leken van hun zaak, zo werd dit in ieder geval ervaren door mijn 
partner en mijn schoonmoeder. 
Dit is een belastend onderzoek en mijn schoonmoeder raakte helemaal over haar toeren 
toen ze hoorde dat dit weer uitgevoerd moest worden. Juist bij dit onderzoek is het van 
belang dat de patiënt rustig en ontspannen is omdat stress het onderzoek bemoeilijkt. 
Uiteindelijk hebben de beide artsen het onderzoek afgerond maar later bleek dat er maar vier 
seconden beeldmateriaal was verzameld. Achteraf bleek dat de scoop niet goed werkte en 
dat dit al eerder bekend was. De scoop  was blijkbaar niet voor reparatie weggestuurd maar 
blijven liggen in de onderzoeksruimte. Hierop moest mijn schoonmoeder dit onderzoek 
nogmaals ondergaan, opnieuw raakte ze weer over haar toeren…Gelukkig kwam er een 
andere arts die meer ervaring had met dit soort onderzoeken en hij voerde het snel uit. 
 
Dit soort dingen kunnen natuurlijk altijd gebeuren, apparatuur kan kapot gaan. Daarnaast 
weten we dat een academisch ziekenhuis een opleidingsziekenhuis is, zodat de kans groot 
is dat je artsen in opleiding zult treffen tijdens onderzoek en behandeling, artsen die daarom 
niet altijd even ervaren zijn. Maar je merkt pas dat als je er zelf bij betrokken bent, het veel 
moeilijker is om hier rationeel over te blijven denken. 
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Aan het einde van de dag was er een afrondend gesprek met de eerste uitslagen. Er bleek 
echter nog verder aanvullend onderzoek nodig te zijn. Hiervoor kon mijn schoonmoeder 
direct de volgende dag weer terecht.  Ook toen is mijn partner met haar mee gegaan. Rond 
het middaguur werden de laatste onderzoeken afgerond en kwam er een afspraak voor het 
‘uitslaggesprek’ twee dagen later. 
 
 
Samen met mijn zwager ben ik met mijn schoonmoeder naar dit gesprek gegaan met de 
KNO-oncoloog. Hij kwam meteen terzake en bracht het slechte nieuws dat er een tumor was 
gevonden in de keel. Het goede nieuws was dat de prognose gunstig was, de tumor was 
prima behandelbaar met bestraling. Mijn schoonmoeder had al eerder aangegeven dat ze 
geen chemotherapie wilde en dat stelde ze nu ook bij deze arts aan de orde. De arts vertelde 
dat dit ook niet in het behandelplan zat, er was alleen de noodzaak tot bestralen. estraling, 
indien nodig, meegenomen kunnen worden. 
De toon van het gesprek was vooral opbouwend, het ging om de goede prognose. Mijn 
schoonmoeder was opgelucht dat er alleen sprake was van bestraling. De arts ging nog wel 
even in op de eventuele bijwerkingen van de bestraling, maar de nadruk lag toch vooral op 
het goede nieuws.  
In het gesprek is niet echt sprake geweest van een keuze die is voorgelegd aan mijn 
schoonmoeder m.b.t. soort behandeling. De bestraling was eigenlijk de enige optie. 
Mijn schoonmoeder heeft nog wel gevraagd wat er zou gebeuren als ze zich niet zou laten 
behandelen. Dit kwam er op neer dat ze alleen nog maar benauwder zou worden omdat de 
tumor de keel steeds verder dicht zou gaan drukken. Ze was er dan ook snel uit dat ze zich 
wel zou laten behandelen.  
 
Na het gesprek was mijn schoonmoeder even emotioneel en ze bleek ook niet alles even 
goed begrepen te hebben. Haar interpretatie bij de uitleg van de bestraling was dat haar hele 
gezicht aangetast zou gaan worden en dat ze dat beslist niet wilde. Wij konden haar daarin 
verder geruststellen. 
 
Terugkijkend op dit gesprek realiseer ik mij pas nu welke impact dit op haar gehad moet 
hebben. Voor mij was het een heel duidelijk gesprek waarin niet om de hete brij werd heen 
gedraaid, maar waarvan de teneur vooral positief was. De arts was echter wat meer op 
afstand, een ‘ echte dokter’ met autoriteit en bijbehorend taalgebruik. Ik kan mij voorstellen 
dat dit voor mijn schoonmoeder lastiger te begrijpen was. Bovendien was dit ook het gesprek 
waarin nu toch definitief bevestigd werd dat ze een tumor had, met mogelijk ook een paar 
(kleine) uitzaaiingen. Ook tijdens latere gesprekken met de bestralingsarts bleek dat mijn 
schoonmoeder een aantal zaken die in dit gesprek wel degelijk aan de orde zijn geweest, 
niet had gehoord of anders had geïnterpreteerd.  
 
Na afloop van het gesprek met de KNO-arts werden we doorgeleid naar de verpleegkundige 
die gedurende het bestralingstraject het aanspreekpunt zou zijn voor mijn schoonmoeder en 
zorg zou dragen voor alle praktische zaken er rondom heen. Zij ging al wat meer in op de 
mogelijke bijwerkingen van de bestraling, maar in dit gesprek lag de focus vooral op het 
regelen van praktische zaken. 
Deze verpleegkundige vertelde ook dat zij het aanspreekpunt zou zijn voor mijn 
schoonmoeder tijdens de behandeling. Er zouden op vaste tijden gesprekken met haar 
worden gepland maar daarnaast konden we altijd contact met haar opnemen als we vragen 
hadden of ergens zorgen over ontstonden. 
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Het was een vriendelijke verpleegkundige die aansluiting zocht met zowel ons en als met 
mijn schoonmoeder. Ze dacht mee bij de clustering van de afspraken ter voorbereiding op de 
bestraling om zo de belasting voor mijn schoonmoeder maar ook voor ons te beperken.  
Het voelde voor mij goed aan en gaf mij vertrouwen in het volgende traject: er was nu 
iemand waar wij ook met onze zorgen terecht konden en ons ook serieus zou nemen. 
 
7. Voorbereiding op bestraling 
 
Toen mijn partner de week daarop met mijn schoonmoeder aankwam in het ziekenhuis voor 
de PET-scan bleek dat haar  bloedwaardes niet bekend waren. Mijn schoonmoeder werd 
een paar keer in de week geprikt door de trombosedienst om haar antistollingsmedicatie te 
kunnen vaststellen. De bloeduitslagen waren er dus wel, maar er is geen directe uitwisseling 
tussen trombosedienst en ziekenhuis.  
Mijn partner, inmiddels door schade en schande wijs geworden, had alle recente uitslagen 
gefotografeerd en opgeslagen in zijn mobiele telefoon waardoor hij eigenlijk zelf een soort 
EPD had gecreëerd…met behulp van deze foto’s mocht het onderzoek gelukkig gewoon 
doorgaan.  
 
Ook hier hebben wij ons weer  verbaasd over de ontbrekende informatie-uitwisseling, maar 
ook over het feit dat dit pas op het allerlaatste moment wordt geconstateerd. 
 
 
Gedurende deze dag was er ook een uitgebreid gesprek met de bestralingsarts. Zij nam alle 
tijd voor het gesprek en signaleerde ook in dat mijn schoonmoeder  erg gespannen was door 
de hele situatie en ging uitgebreid in op alle bijverschijnselen van de bestraling. Mijn 
schoonmoeder schrok hier erg van en zei dat de KNO-arts hier niets over had verteld.  
Mede vanwege de spanning bij mijn schoonmoeder over alle bijwerkingen bood ze aan om 
haar de eerste dagen van de bestraling op te nemen. Zo kon zij in ieder geval monitoren hoe 
de eerste bijwerkingen zouden zijn. Met name de ontwikkeling van de benauwdheid die juist 
in de eerste fase van de bestraling verder zou kunnen toenemen speelde hierbij een rol. 
Voor mijn schoonmoeder (en voor ons) was dit een geruststellend idee. 
 
De tijd en aandacht die de bestralingsarts had voor mijn schoonmoeder voelde vanaf het 
eerste contact als zeer prettig en gemeend. Omdat ze de tijd nam om uitgebreid met mijn 
schoonmoeder te praten, kon ze achterhalen waar voor haar de spanning zat en sloot ze aan 
bij deze spanning door een oplossing te bieden die voor mijn schoonmoeder en voor ons als 
mantelzorgers erg prettig was.  
Ook zij gaf ons het gevoel dat we er niet alleen voor stonden, ook zij nam 
verantwoordelijkheid voor de zorg van mijn schoonmoeder. 
 
 
 
8. Eerste week: opname in het ziekenhuis 
 
Ze is dan ook de eerste vijf dagen van de bestraling opgenomen geweest in het ziekenhuis. 
Dit bracht rust voor zowel haar als ons. Mijn partner ging iedere dag mee met haar naar de 
bestraling, na de behandeling bleef zij in het ziekenhuis. We hadden het gevoel dat ze daar 
veilig was en zij voelde zich er ook goed bij. Ook was het prettig dat daar haar diabetes goed 
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gemonitord werd. De bestralingsarts had haar dexamethason voorgeschreven vanwege de 
benauwdheidsklachten en mogelijke zwelling van de slijmvliezen  door de bestraling. 
Dexamethason heeft echter als bijwerking dat het de glucosespiegel in het bloed kan 
beïnvloeden. Voor iemand met diabetes is dit natuurlijk extra opletten geblazen. En hoewel 
ze een milde vorm had (niet insuline- maar tabletafhankelijk) is haar diabetes wel altijd iets 
geweest waar ze rekening mee hield met eten en drinken.  
Na een vijftal dagen, waarin alles goed leek te gaan, gaf de verpleging op de afdeling aan 
dat ze de noodzaak van haar opname eigenlijk niet meer zagen en dat ze haar bed nodig 
hadden voor een andere patiënt. 
Ze lag niet op de oncologische afdeling maar op een ‘gewone interne’ en we hadden al 
eerder het gevoel dat de verpleegkundigen van deze afdeling het nut van deze opname niet 
zo inzagen. Eigenlijk moest ze ook toen weer op stel en sprong naar huis. Gelukkig zijn de 
bestralingsarts en –verpleegkundige tussen beide gekomen en zij hebben er voor gezorgd 
dat we tenminste tijd hadden om extra thuiszorg te regelen zodat de monitoring van de 
diabetes ook thuis goed zou verlopen. 
 
We zagen ook wel dat de urgentie voor opname eigenlijk niet meer bestond naarmate de 
bestralingen vorderden en mijn schoonmoeder nauwelijks last kreeg van bijwerkingen. De 
benauwdheid, waar ze zo bang voor was, bleef gelukkig uit.  
Maar de wijze waarop er over haar ontslag werd gecommuniceerd voelde niet prettig. Het 
gaf ons het ongemakkelijke gevoel dat mijn schoonmoeder ten onrechte een bed bezet hield. 
En ook hier weer hebben we ons verbaasd over het gemak waarmee een patiënt ontslagen 
wordt, zonder dat er eerst overleg is geweest over de thuissituatie en het regelen van de 
benodigde zorg in die thuissituatie.  
 
 
9. Weer thuis: schommelende glucosewaarden 
 
In eerste instantie verliepen de eerste weken van de bestraling thuis ook goed. Mijn partner 
ging iedere dag met zijn moeder mee naar de bestraling. Bijna iedere dag was er ook wel 
een gesprek of consult met ofwel verpleegkundige, diëtiste, mondhygiëniste of 
bestralingsarts.   
 
Voor ons voelde dit als een goede monitoring op allerlei gebied. Toch ervaarde mijn 
schoonmoeder dit heel anders….op de vraag van een van haar zussen of ze onlangs nog 
een dokter had gesproken vertelde ze dat ze geen mens gezien had…..blijkbaar telde voor 
haar al deze mensen niet als echte dokters.  
 
De behandeling van de diabetes werd door het ziekenhuis, zoals gebruikelijk weer 
overgedragen aan de huisarts.  
In de overdracht was aangegeven dat hij de thuiszorg toestemming moest geven om zo 
nodig insuline bij te spuiten als de glucosespiegel zou stijgen. Omdat mijn schoonmoeder 
thuis niet eerder insuline gebruikte moest er ook een recept komen zodat er insuline in huis 
was als de verpleegkundige zou moeten bij spuiten. De huisarts vond dit allemaal niet nodig. 
Hij gaf aan dat als de bloedwaarde zou stijgen er maar contact met hem gezocht moest 
worden en dan zou hij het opnieuw bekijken. Wij vonden dit een bijzondere houding, maar 
vertrouwden hierin op zijn deskundigheid.  
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In het weekend erna klimt haar suikerspiegel zover omhoog dat de thuiszorg vindt dat er 
actie nodig is. Er is echter geen insuline in huis. Wij zijn die middag bij haar op bezoek en 
mijn partner belt met de huisartsenpost. Zij vragen om een urine af te komen geven, zodat ze 
kunnen kijken wat de actie verder kan zijn. We rijden van de woonplaats van mijn 
schoonmoeder naar de huisartsenpost, zo’n 14 km verderop.  
Na het controleren van de urine kunnen we even binnenkomen bij de dienstdoende huisarts 
op de post. Zij schrijft kortwerkende insuline voor, zodat de thuiszorg dit bij kan spuiten en 
vraagt om, als de waardes te hoog blijven, weer contact op te nemen zodat er nog extra 
bijgespoten kan worden. 
Vanuit de huisartsenpost weer naar de andere kant van de stad om de insuline op te halen 
bij de dienstapotheek en weer terug naar mijn schoonmoeder.   
 
Los van de extra spanning, stress en fysieke belasting voor mijn schoonmoeder zijn we 
hiermee een kleine drie uur , 40 km reizen  en extra bedragen aan spoedtarieven voor 
apotheek en huisarts verder. Terwijl het allemaal zo goed geregeld had kunnen zijn, als de 
eigen huisarts meteen had meegewerkt en hij insuline had voorgeschreven. Een enkel 
telefoontje naar de huisartsenpost was dan voldoende geweest om te overleggen hoeveel 
eenheden er gespoten kon worden. 
 
Na zo’n twee weken beginnen de eerste bijverschijnselen op te spelen. Mijn schoonmoeder 
wordt moe, krijgt wat last van haar keel en ook de diabetes komt maar niet onder controle. 
Ze heeft inmiddels al flesjes verrijkte drinkvoeding voorgeschreven gekregen van de diëtiste. 
Aanvankelijk drinkt mijn schoonmoeder die braaf op, maar het blijkt dat deze flesjes, in 
combinatie met de dexamethason, een heftige invloed hebben op haar suikerspiegel. De 
waarden in het bloed schieten steeds vaker omhoog. Voor mijn schoonmoeder is dit erg 
moeilijk te accepteren en ze reageert hierop door minder te gaan eten. Ze hoopt hiermee te 
bewerkstelligen dat de spiegel niet verder stijgt. De bestralingsarts in het ziekenhuis zegt in 
het wekelijkse gesprek dat ze erg tevreden is en dat mijn schoonmoeder zich niet druk moet 
maken om de hoge suikerspiegel. Zolang deze onder de 20 blijft is wat haar betreft prima.  
 
De bestralingsarts blijft iedere week ruim de tijd nemen voor mijn schoonmoeder. Ze kan 
haar gerust stellen, probeert bij haar spanningen aan te sluiten door goed te luisteren en in 
te gaan op haar vragen en onzekerheden. Alleen wat de diabetes betreft lukt het niet om 
mijn schoonmoeder te bereiken. Als je al jaren diabeet bent en je ‘opgevoed’  bent met het 
besef dat een hoge glucosespiegel slecht voor je is, is dat heel moeilijk om dat zomaar los te 
laten.  
Bovendien betekent dit voor mijn schoonmoeder dat ze als ze dit los moet laten, ze hier ook 
geen controle meer op uit kan en mag oefenen.  
Terugkijkend denk ik dat in deze periode waar ze eigenlijk al alle regie kwijt is geraakt, dit 
voor haar misschien (onbewust) toch nog een manier voor haar om grip te houden op haar 
situatie. 
 
10. Kritieke fase  
 
Iedereen die langskomt probeert mijn schoonmoeder zoveel mogelijk te stimuleren dat ze 
goed eet. 
Mijn partner probeert in deze periode iedere dag in ieder geval voorafgaand of na de 
bestraling, afhankelijk van het tijdstip, voor haar te koken en er voor te zorgen dat ze in ieder 
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geval een warme maaltijd krijgt. Samen eten gaat in eerste instantie nog goed, maar zodra 
ze het alleen moet doen, dan komt ze nauwelijks tot eten.  
Pas later horen we ook dat een langdurige hoge suikerspiegel ervoor zorgt dat je je niet 
lekker voelt en dat er bovendien een slechtere opname van voedingsstoffen plaatsvindt . 
 
Dan komen we er achter dat ze zelf het overzicht niet meer heeft over haar medicatie. 
Omdat ze last heeft bij het slikken gaat ze grotere tabletten in stukken breken die eigenlijk 
niet gebroken mogen worden. Andere medicatie slaat ze gewoon over of verschuift ze naar 
een ander tijdstip. Als mijn partner haar daar naar vraagt ontkent ze in eerste instantie in alle 
toonaarden. Het loopt uit op een woordenwisseling waar ze heel verdrietig over is.   
 
We voelen ons hier machteloos onder. We willen het liefst dat ze zoveel mogelijk nog zelf 
blijft doen maar het is moeilijk om te bepalen wanneer je wel of niet moet ingrijpen.  
Wat ook mee gaat spelen is het gevoel dat zij niet bereid is om de ‘goede patiënt’  te zijn en 
zich daar voor in te zetten, terwijl mijn partner er in die periode bijna alles voor opzij moet 
zetten om haar door deze tijd heen te helpen. Hij is iedere dag minimaal een uur of vier bij 
haar en in de uren die hij wel thuis is moeten er vaak nog allerlei dingen geregeld worden, 
met familie en bekenden gebeld worden om ze op de hoogte te houden. Dit trekt 
vanzelfsprekend ook een wissel op ons gezinsleven. 
 
We proberen ook om de thuiszorg er meer bij te betrekken. Zij komen immers drie keer per 
dag. Maar hier lopen we tegen een muur: hun uitgangspunt is de wil van de patiënt. Als 
mevrouw niet wil eten en drinken of de medicatie niet wil innemen dan kunnen zij haar daar 
niet toe dwingen.  
 
Nu zijn wij van mening dat er verschil is tussen dwingen en er voor zorg dragen dat ze 
inderdaad haar kopje soep op eet en dat je je als verpleegkundige niet af laat schepen als 
mijn schoonmoeder zegt dat ze de medicatie later wel zal innemen.. Bovendien denken wij 
dat er niet zozeer sprake van bewust niet willen, maar dat mijn schoonmoeder op dat 
moment de consequenties niet kan overzien als ze slecht eet en de medicatie niet goed en 
tijdig inneemt. 
 
Als ik terugdenk aan mijn eigen ervaring als verpleegkundige (inmiddels geruime tijd 
geleden)  dan is er een wereld van verschil in de benadering van de patiënt. Waar bij ons de 
(re)activering en stimulering van de patiënt centraal stond (waar in sommige situaties zeker 
vraagtekens bij te zetten zijn), lijkt het nu helemaal doorgeslagen naar de andere kant 
waarbij de wil van de patiënt leidend is en aan de stem van de familie die het dichtst bij staat 
geen belang wordt gehecht. 
 
In deze periode heeft ze af en toe ook aanvallen van hevige benauwdheid. Nu was dat in het 
begin van de bestralingsperiode te verwachten, de artsen hadden aangegeven dat dit er bij 
zou kunnen horen. Maar inmiddels is de tumor al wat geslonken, zo blijkt uit de eerste 
onderzoeken, en is er voor deze benauwdheid niet direct een fysieke oorzaak aan te wijzen. 
We merken dat ze zich erg druk maakt als er de volgende dag een gesprek met een arts 
gepland staat en het lijkt erop alsof deze stress direct invloed heeft op haar kortademigheid. 
In deze periode belt ze dan ook een paar keer in paniek op dat ze zo benauwd is. Als mijn 
partner er dan heen gaat zakt het vanzelf weer. Hij blijft ook een aantal keer slapen omdat ze 
’s nachts niet alleen durft te zijn. Tijdens een van die nachten merkt hij dat ze toch weer aan 
het roken is, terwijl ze claimt gestopt te zijn. Als ze denkt dat hij slaapt schuifelt ze naar het 
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toilet en rookt daar een sigaretje.  Het roken van de sigaret heeft onmiddellijk invloed op haar 
toestand, ze wordt acuut benauwd. Mijn partner wil haar op dat moment daar niet mee 
confronteren en besluit te wachten op een geschikter moment.  
 
Achteraf bezien is het vreemd dat het roken niet of nauwelijks een issue is bij de behandeling 
van de tumor, terwijl het zo’n duidelijke relatie heeft met de oorzaak maar ook met het 
vervolg.  
Mondhygiëne, diëtetiek, pijnbestrijding etc. allemaal zaken die geprotocolleerd aan bod 
komen. Maar het roken maakt daar geen onderdeel van uit. Terwijl een verslaving zo 
ontzettend moeilijk te tackelen is, zeker als je je als in zo’n  stressvolle positie bevindt. 
 
 
In een van die gesprekken aan het eind van de vierde week vroeg de verpleegkundige hoe 
het nu met de pijn was. Mijn schoonmoeder had aan ons niet eerder aangegeven dat ze veel 
pijn had en ze slikte tot op dat moment nauwelijks paracetamol. De verpleegkundige vroeg 
haar toen de pijn te scoren op een schaal van 1 tot 10, daar gaf ze een 5 op. 
Volgens het protocol is dit te hoog, het is niet nodig dat mensen pijn hebben. Dit beïnvloedt 
hun mentale gesteldheid maar ook het blijven eten en drinken is natuurlijk van groot belang 
om de conditie op peil te houden. De verpleegkundige stelde daarop voor om te gaan 
beginnen met pijnstillende morfinepleisters. Mijn schoonmoeder stemde daarmee in.  
 
Mijn partner had hierbij wel zijn bedenkingen juist omdat wij de pijn nog helemaal niet zo 
hevig inschatte.  
 
Na het weekend was er opnieuw een gesprek met de verpleegkundige. Zij vroeg hoe het nu 
met de pijn was. Mijn schoonmoeder gaf aan dat deze niet minder was geworden, ondanks 
de pleister. Hierop stelde de verpleegkundige voor om de dosis verder op te hogen.  
 
Ik vond dit nogal wat, binnen een paar dagen van nauwelijks paracetamol naar een dubbele 
dosis fentanyl, voor een iemand van nauwelijks 50 kg….En hoewel er drie keer per dag 
iemand van de thuiszorg kwam, mijn partner een aantal uur van de dag met haar doorbracht 
en ze ook daar bijna iedere dag wel een extra gesprek had met arts of verpleegkundige was 
er geen 24 uur toezicht. Ze woont alleen, ze was ’s nachts meestal alleen dus er waren veel 
momenten dat er niemand bij was. 
Gezien haar verzwakte toestand, haar slechte mobiliteit en de thuissituatie kun je 
vraagtekens zetten bij het voorschrijven van dit soort medicatie in deze hoeveelheden. Wij 
hebben ons dat op dat moment onvoldoende gerealiseerd.  
 
Bovendien twijfelde ik ook aan mijn eigen interpretatie van haar pijn, misschien schat ik het 
wel niet goed in en had ze inderdaad meer pijn als dat ze ons liet merken?  
Wie zijn wij dat -als deze pijnmedicatie normaal is-  wij daar tegenin zouden moeten gaan? 
We willen haar natuurlijk ook geen pijn laten lijden.  
We hebben ons toch laten leiden door de deskundigheid van degene die je spreekt en het 
voorschrijft. Blijkbaar is het zo dat we ons eigen gevoel hebben laten uitschakelen. 
 
 
 
 
 
 91 
Met het gebruik van de morfine is de ‘slechte’ periode begonnen. Ze voelt zich steeds 
slechter, wordt suffig, wil liever niet meer eten en heeft af en toe hevige 
benauwdheidsaanvallen. Deels worden die veroorzaakt door slijmvorming, maar ze blijft ook 
nog steeds af toe roken op momenten waarvan ze denkt dat niemand het merkt. 
 
Bij een volgende gesprek volgt de conclusie dat de tabletten die mijn schoonmoeder moest 
slikken vanwege haar diabetes toch wel erg groot waren en dat dit door de pijn in haar keel 
erg lastig was om door te slikken. De bestralingsarts besluit dan dat er toch over gegaan 
moet worden op het voorlopig structureel spuiten van insuline. Dit moest weer onder controle 
van de huisarts gebeuren.  
 
Deze heeft, volgens ons, helemaal niet de stand van zaken op dat moment meegenomen in 
zijn overweging maar is van start gegaan met een gebruikelijke procedure om iemand in te 
stellen op insuline die moet overstappen vanaf de tabletvorm.  Hij heeft later aangegeven dat 
dit instellen meestal een paar weken duurt voordat de juiste dosering is vastgesteld. In het 
geval van mijn schoonmoeder was er echter geen sprake van een standaardsituatie (voor 
zover je daarover kunt spreken in de zorg). Ze was in een verminderde lichamelijke conditie, 
at niet veel en moest desondanks toch bijna iedere dag bijgespoten worden bij de tabletten.  
De dosering van de insuline was dus te laag ingestoken waardoor de suiker nog meer ging 
pieken. Dit resulteerde weer in het nog slechter eten van mijn schoonmoeder, in reactie op 
de hoge bloedsuikers. 
 
Intussen zien we haar steeds verder achteruit gaan. We krijgen geen grip op de thuiszorg. 
Mijn partner is nogmaals het gesprek met hen aangegaan over het aanbieden van 
medicijnen en eten. Zij kwamen inmiddels vier keer per dag en we gingen er van uit dat ze 
ook tenminste zouden kunnen zorgen dat mijn schoonmoeder haar medicijnen in nam. De 
praktijk was echter dat de verpleegkundige de medicijnen bij haar bed neerzette en mijn 
schoonmoeder zei dan dat ze die later wel in zou nemen. 
 
In onze optiek was mijn schoonmoeder niet meer in staat om hier helder over na te denken. 
Ze weigerde niet bewust, maar was gewoon suf van de morfine en was zich daarom niet 
meer bewust van de noodzaak om medicatie in te nemen. Dit zelfde gold ook voor het eten. 
 
De thuiszorgmedewerkers zijn ook erg gebonden aan tijd, ze hebben een strakke 
tijdregistratie. Bij binnenkomst moeten zij met hun kaart scannen wanneer zij van start gaan 
met de werkzaamheden bij mijn schoonmoeder en dit ook weer afsluiten zodra ze klaar zijn. 
Dit voelt ook aan alsof er ook geen tijd is om extra aandacht te geven om er voor te zorgen 
dat mijn schoonmoeder haar medicijnen in neemt of wat eet. 
 
Aan het eind van de vijfde week baart dan ook de voedingstoestand van mijn schoonmoeder 
zorgen bij de bestralingsarts en zij besluit dat mijn schoonmoeder  een voedingssonde moet 
gaan krijgen. Het plan was om deze op vrijdag in te brengen, maar omdat mijn 
schoonmoeder zich niet lekker voelt en er erg tegenop ziet  besluit de verpleegkundige om 
haar het weekend even bij te laten komen van de bestralingen en de sonde dan op maandag 
in te brengen. 
In het weekend zelf gaat het echter steeds slechter. Op zondag is ze erg benauwd en de 
verpleegkundige van de thuiszorg maakt zich bezorgd om haar kortademigheid en haar 
wederom hoge glucosespiegel. Wij zijn zelf een dagje weg omdat onze oudste dochter jarig 
is . De dienstdoende huisarts komt langs en geeft extra morfine om de benauwdheid te 
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verminderen. Hij vindt op dat moment niet dat een opname in het ziekenhuis op zijn plaats is. 
De volgende dag moet ze toch weer naar het ziekenhuis en hij stelt dat we dan goed moeten 
bespreken met de oncoloog hoe het nu verder moet. 
 
We hebben erg naar deze dag uitgekeken, voor het eerst sinds lange tijd weer een hele dag 
met ons hele gezin er op uit, even een dag niet ‘mantelzorgen’. De zorg was goed geregeld, 
mijn schoonzus zou die dag op bezoek komen en een deel van de dag bij haar blijven. 
Maar van ons dagje uit komt niet veel terecht, er is continue telefonisch contact met mijn 
schoonzus en de thuiszorg. We besluiten dan ook maar om op tijd terug te gaan zodat mijn 
partner bij mijn schoonmoeder kan blijven.  
 
Als mijn partner bij zijn moeder aankomt schrikt hij van haar toestand. Ze is dan erg suf en 
slaapt veel. Halverwege de nacht wordt ze wakker en ze blijft dan maar onrustig heen en 
weer scharrelen. Ze zegt dan tegen mijn partner dat hij beter boven kan gaan liggen omdat 
zij hem toch maar uit zijn slaap houdt. De onrust wordt veroorzaakt door het niet kunnen 
roken… in de vroege ochtend houdt ze het niet meer uit en kan ze de schijn, voor de 
allereerste keer,  ook niet meer ophouden ten opzichte van mijn partner,… ze zegt , zo nu 
eerst een sigaret en ze zoekt in een kastje waar ze sigaretten had verstopt en wordt dan 
boos als ze ze niet meer kan vinden.  Als mijn partner met haar het gesprek hier over aan 
gaat dan wordt ze verdrietig en kwaad omdat ze vindt dat ze niets meer zelf mag bepalen. 
Omdat ze zich slecht voelt, gaat mijn partner op dat moment de confrontatie niet verder aan. 
 
Samen gaan ze ’s ochtends naar het ziekenhuis. Daar is de vaste verpleegkundige al op de 
hoogte van de gebeurtenissen in het weekend en worden ze na de bestraling binnen 
geroepen voor een gesprek. Ook zij schrikt van de situatie waarin mijn schoonmoeder 
verkeert. Ze heeft dan momenten dat ze letterlijk even wegvalt. Om iemand in te kunnen 
sturen naar de spoedeisende hulp moet de verpleegkundige echter gebruik maken van een 
checklist waarmee punten te scoren zijn. Bij 100 punten of meer is het dan gerechtvaardigd 
om iemand in te sturen. Hoewel mijn schoonmoeder er zichtbaar slecht aan toe was, lukte 
het niet om aan die 100 punten te komen…, ze moesten hiervoor wat smokkelen met de 
lichaamstemperatuur om aan de 100 punten te komen. 
De SEH arts  schrok van de hele lage hartslag van mijn schoonmoeder en vroeg zich af 
waarom ze zoveel pijnmedicatie had. Mijn partner heeft uitgelegd dat dit toegepast is 
conform het oncologieprotocol. De arts heeft toen onmiddellijk de morfinepleisters 
verwijderd. 
Ze bleek ondervoed te zijn en ze had een verslikkingspneumonie. De SEH arts gaf aan dat 
deze situatie toch geen dag langer had moeten duren. 
 
Verbazingwekkend dat mijn schoonmoeder in kritieke toestand was maar eigenlijk niet 
voldoende punten had verzameld om ingestuurd te kunnen worden naar de Spoedeisende 
Hulp. De verpleegkundige merkte aan alles dat het niet goed ging met mijn schoonmoeder 
maar dit ‘paste’ niet in de checklist. Hoe moet het voelen als professional dat je in feite moet 
sjoemelen met de cijfers om iemand de juiste zorg te kunnen geven? Vanuit mijn zorg- en 
kwaliteitsachtergrond weet ik hoe dat soort checklists kunnen ‘doorschieten’ van middel naar 
doel maar dit was de eerste keer dat ik meemaakte dat de consequenties er van zo ernstig 
kunnen zijn. Als de verpleegkundige had vastgehouden aan haar lijstje was het maar de 
vraag geweest hoe het verder was gelopen? 
 
11. Opname 
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Mijn schoonmoeder krijgt een bed op de oncologische afdeling. We waren heel blij dat ze in 
het ziekenhuis opgenomen was en daar in ieder geval 24 uur per dag in de gaten gehouden 
werd.  
 
Het gaf ons zelf ook letterlijk even lucht na de intensieve laatste paar weken, qua 
bezorgdheid over de situatie, het gevoel er geen grip op te krijgen, niet weten waar je nu 
goed aan doet, hoever je moet gaan met stimuleren, motiveren en overnemen en de 
tijdsbelasting die heel intensief was. 
 
De behandeling in het ziekenhuis werd gericht op de bestrijding van de longontsteking en het 
weer op orde brengen van haar voedingstoestand. Het duurt dan echter 24 uur voordat de 
eerste sondevoeding aangehangen wordt.  Toen kwam mijn schoonmoeder langzamerhand 
ook weer een beetje bij haar positieven omdat de opiaten uitgewerkt raakten.  Ze heeft toen 
uit boosheid de sonde er zelf uitgehaald, zodat er nauwelijks sondevoeding was ingegaan. 
De volgende dag is de sonde opnieuw ingebracht. Het duurde echter weer een halve dag 
voordat de sondevoeding werd aangesloten, de reden hiervoor zou zijn dat er tijdgebrek was 
op de afdeling. 
’s Nachts liggen alle slangen (sonde, infuus, insulinepomp, zuurstof) er wederom uit, nu 
omdat mijn schoonmoeder midden in de nacht uit bed was gestapt, volledig gedesoriënteerd, 
niet wetend waar ze op dat moment was. Gelukkig was dit maar een eenmalige gebeurtenis 
en is ze verder niet meer verward geweest.  
De volgende dag moest de sonde opnieuw ingebracht worden en het duurde weer 12 uur 
voordat er voeding aangehangen was.  
 
Kortom: er zijn bijna drie dagen verloren gegaan waarin ze sondevoeding had kunnen krijgen 
wat cruciaal was om weer op te knappen. We merkten dat, zodra de sondevoeding goed 
ging lopen, ze zich ook direct een stuk beter ging voelen. We hebben ons dan ook verbaasd 
om dit onnodige tijdsverlies . 
Ook andere zaken op deze afdeling waren niet zoals wij verwachtten. De eerste dagen had 
mijn schoonmoeder een katheter, deze lieten ze via de mouw van haar pyjama omhoog 
lopen in plaats van naar beneden. Benodigdheden om de sonde in te brengen liggen 
gebruikt  op haar kastje. 
Later in het ziekenhuisverblijf namen we mijn schoonmoeder mee naar het restaurant van 
het ziekenhuis, zodat ze wat afleiding had en weer wat onder de mensen kon komen. Ze was 
toen nog aangesloten aan een insulinepomp en voedingssonde. Er was geen enkele hulp 
beschikbaar om deze af te koppelen. Ook toen we weer terugkwamen hebben we ze zelf in 
bed gelegd en alle apparatuur weer zelf aangesloten.  
Fijn dat we hier zelf handig mee zijn maar bijzonder is het wel. Zelfs nadat  we meldden dat 
we weer terug zijn komt er niemand om even te checken of alles weer (op de juiste manier) 
aangesloten is. 
 
Halverwege de opname voeren we een familiegesprek met de zaalarts van de afdeling, 
samen met mijn schoonmoeder. De arts geeft aan dat de longontsteking een lang herstel 
van haar zal vergen, omdat ze in zo’n slechte conditie is en dat gecombineerd met de 
restverschijnselen van de bestraling.  Als de insuline en sondevoeding goed ingesteld zijn 
mag ze weer naar huis. Wij bespreken met hem dat het misschien beter is om mijn 
schoonmoeder eerst tijdelijk te laten verblijven in een verzorgingshuis zodat er 24 uur per 
dag zorg voor haar is. Hij denkt ook dat dit een goed idee is, maar kan ons daar niet verder 
bij helpen. Mogelijkheden hiervoor moeten we zelf gaan uitzoeken. 
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Mijn partner gaat in daaropvolgende week informatie inwinnen bij verschillende huizen en 
zorghotels. Er lijken verschillende mogelijkheden te zijn, maar we kunnen pas definitieve 
afspraken maken als we weten wanneer ze ontslagen gaat worden uit het ziekenhuis.  
 
 
 
12. Met ontslag 
 
Anderhalve week later belt om 12:00 u. op vrijdagmiddag de verpleegkundige van de 
afdeling naar ons met de mededeling dat mijn schoonmoeder na het weekend naar huis 
mag. Dat is goed nieuws, maar we weten ook dat ze eigenlijk nog veel zorg nodig heeft. Zorg 
die wij haar niet kunnen geven, tenzij we besluiten om 24 uur per dag bij haar te zijn. Dit is 
praktisch niet haalbaar. We gaan daarom, in overleg met mijn schoonmoeder, op zoek naar 
een tijdelijke logeerplaats in een verzorgingshuis.  
Vanaf het telefoontje van het ziekenhuis tot aan het einde van de middag zijn we beide bezig 
om te bellen met allerlei huizen, zorgverzekeraar, thuiszorg, huisarts etc. Iedereen is 
verbaasd dat wij zelf bellen, dat wordt toch geregeld vanuit het ziekenhuis. Nee, niet dus. We 
moeten zelf een plaats zoeken en zij zullen dan voor de overdracht zorgen… De 
zorgverzekeraar claimt op hun site advies te kunnen geven bij het zoeken naar zorg, maar in 
de praktijk blijkt dit een kastje-muur verhaal waar we niets wijzer van worden. We gaan dan 
zelf bellen met de overkoepelende organisatie van verzorgingshuizen binnen onze 
gemeente. Het lijkt ons handig als ze toch tijdelijk naar een ander adres gaat, ze dichter bij 
ons komt te wonen. Helaas blijken dit soort bureaus op vrijdagmiddag niet meer 
bereikbaar….bij sommige andere huizen op locatie krijgen we wat meer informatie maar het 
blijkt dat dit soort logeerplaatsen in onze gemeente al een tijdje zijn wegbezuinigd. 
 
In het weekend blijkt dat de insuline nog niet goed ingesteld is en moet/mag mijn 
schoonmoeder nog wat langer blijven in het ziekenhuis. 
Ook de maandag gaat nog grotendeels op aan het uitzoeken en regelen van praktische 
zaken en zorg. Uiteindelijk komen we terecht bij een zorghotel, vlakbij de woonplaats van 
mijn schoonmoeder, zo’n 40 minuten bij ons vandaan. Daar is er in ieder geval 24 uur zorg 
beschikbaar en kan ze met behulp van fysiotherapie haar conditie weer wat gaan opbouwen. 
 
13. Het zorghotel 
 
Ook nu gaat het bij ontslag uit het ziekenhuis weer mis met de medicatie. Het ziekenhuis 
heeft de medicatielijst doorgestuurd naar de apotheek in de plaats van het zorghotel. Hier 
blijkt het zorghotel echter weer geen contract mee te hebben. De lijst gaat dan naar die 
apotheek, die zich niet in dezelfde woonplaats bevindt. Zij hebben echter de levering voor die 
dag aan het zorghotel al gedaan en zij komen niet nog een keer langs. Vanuit het ziekenhuis 
is er wel medicatie meegegeven voor de rest van de dag, maar er blijkt een tablet te missen. 
Hierop moet mijn partner bij mijn schoonmoeder thuis medicatie ophalen en dat naar het 
zorghotel brengen..dit terwijl de dienstapotheek (waar geen contract mee is) naast het 
zorghotel zit. 
 
Dit soort dingen brengt mijn schoonmoeder direct weer uit haar – toch al wankele- 
evenwicht. Ze raakt dan helemaal in paniek. Waar ze voor haar ziekte altijd precies wist 
wanneer ze welke medicatie moest hebben, weet ze dat nu niet meer omdat er zoveel 
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veranderd is.  
Ze bevindt zich bovendien in weer een nieuwe omgeving waar ze weer moet wennen aan 
nieuwe zorgverleners , terwijl ze zich nog niet goed voelt. Kortom, opnieuw een situatie 
waarover ze nauwelijks controle kan uitoefenen. 
 
De tijd in het zorghotel verloopt verder prima. Mijn schoonmoeder geniet van het lekkere 
eten, maakt iedere dag met de fysiotherapeut steeds verdere wandelingetjes en begint zelfs 
voorzichtig met traplopen. 
Na anderhalve week is ze weer voldoende aangesterkt en mobiel zodat zij en wij het 
aandurven om weer naar huis te gaan. 
We zijn intussen op zoek gegaan naar een andere thuiszorgorganisatie, waarvan de filosofie 
meer aansluit bij situatie waarin mijn schoonmoeder verkeert.  
 
 
WEER THUIS 
 
14. De thuiszorg 
 
Mijn schoonmoeder heeft haar draai weer gevonden en vindt het prettig om weer thuis te 
zijn. Ze gaat nu drie keer per week – met wisselend gemoed- naar een verzorgingshuis in 
haar woonplaats waar ze met een  revalidatietraject is gestart. Ze krijgt fysio- en 
ergotherapie, logopedie en ook wat dagbesteding. Ook hoort er bij dit ‘pakket’ begeleiding bij 
van een psycholoog. Mijn schoonmoeder is van mening dat dit niet nodig is en gesprekken 
met psycholoog vinden dus ook niet plaats. We horen hier pas na geruime tijd over bij een 
tussentijds multidisciplinair evaluatiegesprek. Op verzoek van mijn partner neemt de 
psycholoog met hem contact op. Deze vertelt dat hij een keer bij mijn schoonmoeder is langs 
geweest, maar zij heeft hem weggestuurd dus dan zijn zijn handen gebonden: de patiënt 
bepaalt tenslotte. 
 
Opnieuw zijn wij verbaasd over deze houding van een professional, iemand die er voor 
doorgeleerd heeft om met iemand te praten veronderstel je dat die  kan aansluiten bij de 
belevingswereld van degene met wie hij een behandelrelatie gaat beginnen. Mijn 
schoonmoeder is van de generatie die alle ‘logen’ associeert met de gedachte dat je gek 
bent als je met zo iemand moet praten. Het maakt dan ook nogal wat verschil uit hoe je jezelf 
introduceert en hoe je uitleg geeft over het doel van de gesprekken. Ik bedoel hier niet mee 
te zeggen dat hij moet liegen, maar in de keuze in de woorden zit een wereld van verschil.  
 
Zij en wij zijn tevreden over de deze thuiszorgorganisatie, zij hebben veel meer tijd voor 
haar, stimuleren haar ook om een volgende stap te zetten.. zo gaat ze inmiddels een paar 
keer per week naar boven om te douchen, iets dat ondenkbaar zou zijn geweest bij de 
andere thuiszorgorganisatie. 
 
Desondanks lopen we ook met hen weer tegen een aantal zaken aan. Zo is er opnieuw de 
kwestie van de medicatie. Zij geven aan dat ze de medicatie niet kunnen uitzetten omdat er 
volgens de regels  altijd controle plaats moet vinden door een tweede verpleegkundige. 
Aangezien zij maar met een persoon tegelijk komen kunnen zij geen zorg dragen voor het 
uitzetten van de medicatie. 
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Vrij vertaald naar de situatie van mijn schoonmoeder: het is wel verantwoord om een zieke, 
bejaarde vrouw zelf haar medicatie uit te laten zetten of dit door de mantelzorg te laten doen, 
maar het is niet verantwoord om dit te laten doen door een geschoolde professional. Bizar 
hoe regelgeving is doorgeschoten. 
 
Nu wordt de medicatie verzorgd door de apotheek in een zogenaamde baxterlevering 
(medicatie wordt per keer verpakt in een zakje), wat qua kosten vele malen hoger ligt als dat 
de verpleegkundige van de thuiszorg dit zou doen. 
  
Ook zijn wij bij deze thuiszorgsituatie niet in beeld als belanghebbenden bij de zorg voor mijn 
schoonmoeder. Aanvankelijk had mijn schoonmoeder een indicatie voor vier maal per dag 
thuiszorg, ’s ochtends voor de dagelijkse verzorging en de andere keren voor 
bloedsuikercontrole en zonodig bijspuiten. 
Van de een op de andere dag is dit  omgezet naar een keer per week. In overleg met de 
huisarts is besloten dat de bloedsuikercontrole door de thuiszorg niet meer nodig was.  
Zij hebben daarop, in overleg met mijn schoonmoeder, besloten dat een keer per week dan 
wel voldoende zou zijn. Ook zij gaan hierbij uitsluitend uit van de wil van de cliënt: mijn 
schoonmoeder die aangeeft dat een keer per week wel genoeg is. Zij geeft naar ons aan dat 
ze zich zelf op die andere dagen wel kan wassen en dat een keer per week douchen genoeg 
is. Wij merken echter dat ze nauwelijks iets doet in huis, ze heeft nog niet de energie om 
haar afwas in de machine te zetten of deze uit te ruimen.  
 
Voor ons betekent de aanwezigheid van de thuiszorg niet alleen dat ze gewassen en 
verzorgd wordt: er is een paar keer per dag fysiek iemand aanwezig bij mijn schoonmoeder 
die haar situatie in de gaten houdt. Als dan de zorg zo drastisch teruggebracht wordt ( van 
vier keer per dag naar een keer per week) en er vanuit de thuiszorg niemand op het idee 
komt om te overleggen met ons over de (mogelijke) consequenties, dan is dat voor ons 
moeilijk om te begrijpen. 
 
Ook het contact met de huisarts blijft moeizaam verlopen. Zo bleek hij onlangs weer 
oxazepam (een opiaat) te hebben voorgeschreven hebben omdat mijn schoonmoeder 
klaagde dat ze zo slecht sliep. 
In combinatie met de gesteldheid van mijn schoonmoeder, haar slechte mobiliteit en geen 
24-uurs aanwezigheid van iemand in huis leek ons dit geen goed idee, maar wij waren niet 
aanwezig bij het bezoek van de huisarts.  
Helaas haalden de gebeurtenissen ons in voordat we actie konden ondernemen. Mijn 
schoonmoeder belde ’s ochtends vroeg in volledige paniek dat ze de hele nacht op de grond 
had gelegen en haar hele hoofd onder het bloed zat. 
Ik trof haar zittend – met een hoofdwond- op de bank aan, ze wist niet meer precies wat er 
gebeurd was en telkens als ze iets gezegd had viel ze weer in slaap. Samen met mijn 
partner hebben we haar naar de  (vervangende) huisarts gebracht. Deze stuurde haar door 
naar het ziekenhuis,. Gelukkig bleek er geen inwendige (hersen)bloeding te zijn, wat tot de 
mogelijkheden had kunnen behoren omdat ze antistolling gebruikt. Ze bleef echter maar suf 
en slaperig. Mijn partner was tussendoor naar huis gereden om haar spulletjes op te halen 
en had het doosje met de slaapmedicatie nog eens bekeken. (Omdat deze tussentijds was 
voorgeschreven, was deze medicatie nog niet opgenomen in de baxterrol en was deze 
medicatie dus in eigen beheer van mijn schoonmoeder).  Hij kon afleiden dat er veel meer 
pillen op waren dan dat de bedoeling was.  Naar alle waarschijnlijkheid had mijn 
schoonmoeder dus te veel slaapmedicatie ingenomen. In het ziekenhuis vertelden ze dat ze 
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een bloedwaardetest enige tijd zou duren, maar dat ze in ieder geval een soort antistof 
konden toedienen. Als dit zou werken, dan zou dit ook het bewijs zijn dat ze teveel medicatie 
had ingenomen. Het middel werkte inderdaad en ze werd direct weer helder, de slaperigheid 
verdween als sneeuw voor de zon. 
De psychiater van het ziekenhuis gaf later een verklaring voor dat dit soort medicatie er voor 
kan zorgen dat je niet meer precies weet hoeveel je nu geslikt hebt. Hij sloot uit – na een 
gesprek met mijn schoonmoeder- dat ze het opzettelijk had gedaan maar dat dit het effect 
was van dit type medicatie. 
 
Het is gelukkig met een sisser afgelopen maar mijn schoonmoeder (en wij zelf) zijn natuurlijk 
ontzettend geschrokken. Ze heeft  twee dagen in het ziekenhuis gelegen, er is weer veel 
bloed geprikt, er zijn dure onderzoeken verricht en we hebben beide ruim een halve werkdag 
gemist. Geen enkel probleem als er een spoedsituatie is, maar deze situatie had ons inziens 
voorkomen kunnen worden. 
 
Achteraf kunnen we ons natuurlijk wel voor ons hoofd slaan dat we niet eerder actie hebben 
ondernomen om met de huisarts hierover te overleggen.  Maar ook als er wel contact tot 
stand komt  lijkt het niet veel effect te hebben. Mijn schoonmoeder kon nog steeds niet goed 
slapen. Ze vertelde dat de huisarts langs zou komen en dat ze het dan weer zou aankaarten. 
Mijn partner heeft daarop met de praktijk gebeld en gevraagd of de huisarts eerst met hem 
contact op zou willen nemen. Dit heeft de huisarts niet gedaan en hij schreef ‘vrolijk’ opnieuw 
dezelfde medicatie voor…. Daarop heeft mijn partner toch contact met hem weten te leggen 
en dit ter discussie gesteld. Voor de huisarts was het niet bewezen dat ze teveel had 
ingenomen en hij zag geen bezwaren om het opnieuw voor te schrijven. Onder druk van mijn 
partner heeft hij uiteindelijk toch een ander middel voorgeschreven, wat beter past bij een 
dame van deze leeftijd en conditie. Het voelt niet goed dat wij ons verantwoordelijk voelen 
om haar veilig thuis te kunnen laten blijven en dat we daarbij niet kunnen vertrouwen op de 
huisarts. Hij betrekt ons alleen bij de zorg op uitdrukkelijk verzoek vanuit onze kant en de 
zorg die hij levert, als we niet betrokken zijn, lijkt alleen maar meer schade op te leveren voor 
mijn schoonmoeder.  
 
15. Roken 
 
Mijn schoonmoeder rookt weer nu ze thuis is. Eerst stiekem maar sinds kort ook openlijk. 
We hadden de hoop dat ze na de opname in het ziekenhuis en het zorghotel een eerste stap 
had gezet in het stoppen met roken. Helaas blijkt dit niet zo te zijn. 
 
Een paar weken geleden had ze last van hartkloppingen en was ze erg benauwd. Met mijn 
partner is ze eerst naar de eigen huisarts gegaan. Deze kon niets vinden op het ECG en 
nam contact op met het academisch ziekenhuis waar ze behandeld is. Daar kon ze direct 
terecht bij de bestralingsarts. Onderweg naar het ziekenhuis vroeg mijn partner aan haar 
waarom ze weer aan het roken was en dat hij dacht dit invloed heeft op haar benauwdheid. 
Ze ontkende dit in alle toonaarden en betrok in tranen ook de bestralingsarts in haar verhaal: 
‘ mijn zoon denkt dat ik rook’ . Deze ging daar eigenlijk nauwelijks op in. Ze stelde mijn 
schoonmoeder gerust, er was niets bijzonders aan de hand en zo zijn ze weer naar huis 
gegaan. 
 
Inmiddels ontkent mijn schoonmoeder niet meer dat ze rookt maar doet het zelfs openlijk 
waar we bij zijn. Als we er met haar over praten dan is duidelijk dat ze het verband niet legt 
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tussen de kanker en het roken. Bovendien, zo zegt ze, roken alle mensen in het 
verzorgingshuis ook en de meesten daarvan zijn toch een stuk ouder dan zij. 
 
 
Als het ter sprake komt bij een arts in het ziekenhuis of bij de huisarts dan doen zij daar ook 
niets mee;  er is niemand die met haar vanuit een professionele hoek de consequenties van 
het roken bespreekt. Het is natuurlijk de vraag of dit wel bij haar zal landen, omdat ze nog 
steeds het verband tussen haar gezondheid en roken niet ziet (of wil zien). 
We blijven worstelen met  hoe we hier mee om moeten gaan en hebben er nog geen goede 
oplossing voor gevonden. Het is tenslotte haar keuze om te roken en wie zijn wij om daar 
wat van te vinden? Tegelijkertijd voelt dit ook als een soort van miskenning van al onze 
zorgen, emoties en ook de tijd die we aan haar hebben besteed en nog steeds besteden. 
Want mocht het straks weer mis gaan dan zijn de consequenties niet alleen voor haar maar 
ook voor ons. Maar deze gedachte levert direct ook weer schuldgevoelens op…. 
 
 
 
  
